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EDITORIALE

Anche se il portone rimane chiuso

Oltre il risveglio, ¢’e una
finestra sempre aperta

isvegliarsi dal coma, in maniera

improvvisa, che fa gridare al
“miracolo” accende sempre 1 riflet-
tori, il circo mediatico, 1’attenzione
dell’opinione pubblica.
Che cosa ci sia dietro
questo risveglio non
sempre ¢ scientificamen-
te approfondito. La noti-
zia, come quella recente
della signora di Messina
che si ¢ “svegliata” dopo
4 anni, fanotizia, i gior-  d
nalisti ne parlano, i termi-
ni si rincorrono in manie-
ra vorticosa, a volte si contraddico-
no, ma cio appare chiaro solo ai piu
esperti. Per cui coma, stato vegetati-
vo, locheed in, o sindrome del chia-
vistello, encefalite letargica tutto
diventa secondario rispetto al fatto
che “si ¢ svegliatoa/o” e tanto basta.
Poi ¢ chiaro € una persona. Oltre i 60
che ha anche cantato, riconosciuto i
suoi figli, ritrovato la felicita dei suoi
familiari che I’hanno potuta riabbrac-
ciare. Poi si apprende che ¢ tetraple-
gica, che fa ancora molta fatica e che
si lancia un appello per una struttura
che possa continuare le cure, che
possa aumentare il benessere e che la
possa aiutare nel suo cammino.
Si capisce che il risveglio, anche se ¢
quello che fa notizia e clamore, non
¢ tutto. Anzi. E una cosa che ben
conoscono i medici, che comprendo-
no bene i familiari che vivono queste
condizioni accanto ai propri cari.
II risveglio € un percorso che pochi
raccontano, fatto di piccoli passi, di
tante battute d’arresto. Fatto di tante
discese e di molte salite. E un quoti-
diano che accende la speranza e
subito dopo la spegne, che ti fa anda-
re come su un otto volante, che ti fa
trattenere il respiro e fare i conti con

Fulvio De Nigris

i vuoti d’aria. Ma questo interessa?
Certo che interessa, perché fa parte
della vita di queste persone e di tutto
il mondo che le circonda. Magari
non si racconta, ma fa
parte del quotidiano.

La “Giornata europea dei
risvegli” cerca di raccon-
tare questo; che c’¢ un
percorso di cura “coma to
community” che fa parte
di un sistema che nell’a-
rea metropolitana di
Bologna viene rappre-
sentato da un approccio
multidisciplinare che in questo gior-
nale fa parte di uno “speciale”. Men-
tre all’estero ci si nutre di diverse
esperienze a partire da quella del
Coma Science Group di Liegi, per
passare alle sperimentazioni nelle
discipline che riguardano 1’uso dello
sport nella disabilita nei vari paesi
partner del progetto LUCAS (Bel-
gio, Portogallo, Spagna, Cipro,
Danimarca ¢ Lituania).

Per dire che, mentre bisogna lascia-
re sempre una finestra aperta (per-
ché tutti possano affacciarsi), i por-
toni che aprono gli eclatanti risvegli
possono essere utili solo se non si
alimentano false speranze o possibi-
li scorciatoie, rispetto invece ad un
percorso complesso spesso difficile
di risveglio che va comunicato e
riguarda tutti coloro che si occupano
di riabilitazione e di percorsi di rein-
serimento socio-educativo.

Per fare questo ci vuole maggiore
partecipazione delle istituzioni,
maggiore integrazione tra le asso-
ciazioni, maggiore disponibilita dei
media per scoprire questa realta e
vedere con piu chiarezza.

E, anche se il portone rimane chiu-
so, la finestra ¢ sempre aperta.
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Molte le iniziative programmate in Italia e in Europa

La seconda Giornata Europea dei Risvegli:

tra corpo e anima

L a “Giornata nazionale dei
risvegli per la ricerca sul coma
— Vale la pena”promossa dall'asso-
ciazione di volontariato “Gli amici di
Luca onlus” giunge quest’anno al
traguardo della diciottesima edizione
e celebra la seconda Giornata
Europea dei Risvegli”.

La “Giornata nazionale dei risve-
gli” nasce dalla “CASA DEI
RISVEGLI LUCA DE NIGRIS”
un centro pubblico dell'Azienda Usl
di Bologna di riabilitazione e ricerca
innovativo unico nel suo genere in
Europa, sorto a Bologna nell’area del-
I’Ospedale Bellaria, che consolida
una nuova filosofia della cura e che
valorizza il ruolo centrale della fami-
glia. E un modello riconosciuto come
eccellenza dal Consiglio d’Europa.
La seconda Giornata Europea dei
Risvegli ¢ un obiettivo condiviso dai
progetti europei LUCA (Links Uni-
ted for Coma Awakenings) e
LUCAS - “Links United for Coma
Awakenings through Sport” (part-
ners: Danimarca, Spagna, Belgio,
Cipro, Lituania e Portogallo) candida-
ti dal Centro di Formazione Futura, in
collaborazione con il CSI Centro
Sportivo Italiano e 1’ Associazione Gli
Amici di Luca, sul Programma Era-
smus + Sport - Collaborative Partner-
ship. Quest’ultimo ¢ un progetto sele-
zionato tra 1 406 progetti candidati a
livello europeo ed ¢ finanziato dalla
Commissione Europea.

La seconda “Giornata Europea dei
Risvegli” si svolgera attraverso azioni
congiunte tra i paesi aderenti (che
promuovono seminari, convegni e
azioni mirate), approfondira: il rap-
porto tra “corpo e anima” nell'ambito
di un apposito convegno promosso a

’ALTO PATROCINIO

DEL PARLAMENTO
EUROPEO

La lettera inviata dal Presidente
a Maria Vaccari

La dedizione e la perseveranza con cui la Sua organizzazione, insieme ai
partner di tutta 'Unione europea, assiste le persone che hanno subito trau-
mi cerebrali o si sono risvegliate dal coma, nella riabilitazione e nel reinse-
rimento nella societa, istruisce e sostiene i familiari e sensibilizza in merito
ai problemi che tali persone devono affrontare ogni giorno, e encomiabile.

Apprendiamo con particolare piacere che i due progetti cofinanziati dal-
["Unione europea - LUCA e LUCAS - nonché la rete internazionale, sono
attivi nello scambio di esperienze e buone prassi. Tale scambio transfronta-
liero di conoscenze e un autentico esempio di solidarieta umana, compren-
sione, rispetto e accettazione delle nostre differenze. La varieta di eventi che
caratterizza la Seconda Giornata Europea, dei Risvegli - tra cui attivita
sportive e rappresentazioni teatrali - e il fatto che tra i partecipanti si anno-
verino ex pazienti affetti da disturbi dello stato di coscienza insieme ad esper-
ti, ricercatori ed esponenti del mondo accademico sottolinea 'importanza di
una riabilitazione varia, personalizzata e continua e da speranza e motiva-
zione alle persone coinvolte.

Come Lei sa, il Parlamento europeo difende strenuamente i diritti umani
ed e impegnato nella tutela di tutti i cittadini, in particolare quelli pit vulne-
rabili, ad esempio i minori, gli anziani e le persone con disabilita. La nostra
Istituzione esprime grande apprezzamento per le iniziative come la Sua,
che assistono l'integrazione sociale di persone vulnerabili e le aiutano a
condurre una vita dignitosa. E quindi con grande piacere che accordo alla
Sua manifestazione [’alto patrocinio del Parlamento europeo.

Riceva i miei migliori auguri per la Seconda Giornata Europea dei

Risvegli che, ne sono certo, avra un grande successo.
Martin Schulz

PRESIDENTE DEL PARLAMENTO EUROPEO

Rimini e portera in scena la nuova
produzione in prima nazionale della
compagnia Gli amici di Luca ¢ il
Teatro dell' Argine sul tema “amore e
desiderio” dal titolo “ “Tu € il mio
respiro” per la regia di Mimmo Sor-
rentino al Teatro Duse di Bologna (via
Cartolerie 42) proprio il 7 ottobre sera.
In scena 1 ragazzi usciti dal coma che

frequentano i laboratori teatrali per-
manenti alla Casa dei Risvegli Luca
De Nigris e sono attivi nel progetto “il
Teatro dei risvegli” realizzato con il
contributo della Fondazione alta
Mane Italia.

Il programma della manifestazione
su www.amicidiluca.it - www.luca-
project.eu - www.lucaspro




Limpegno del Comune al fianco di chi soffre e delle famiglie
Una Giornata per la dignita
delle persone

di
Virginio Merola
Sindaco di Bologna

uesta seconda “Giornata
QEuropea dei risvegli” che si
fonda su diciotto edizioni nazio-
nali, e che pone 1’attenzione
sulle famiglie che hanno un pro-
prio caro con esiti di coma e
stato vegetativo, con gravi cere-
brolesioni acquisite, riparte da
Bologna e sottolinea una delle
eccellenze della nostra citta.
Quella Casa dei Risvegli Luca
De Nigris, struttura pubblica del-
I’Azienda Usl di Bologna in col-
laborazione con I’associazione
di volontariato onlus Gli amici di
Luca, in una progettualita condi-
visa con il Comune di Bologna.
La storia di Luca un ragazzino
di 16 anni scomparso ne 1998
dopo un lungo coma e una gara
di solidarieta che aveva portato
lui e i suoi genitori all’estero, ha
saputo trasformare il dolore pri-
vato in un lavoro di aggregazio-
ne che ha stimolato le istituzioni
e le amministrazioni locali, 1’0-
pinione pubblica in un percorso
fortemente partecipato. E un’i-
dea innovativa alla quale I’Am-
ministrazione Comunale, tramite
Fulvio De Nigris papa di Luca e
dipendente del Comune di Bolo-
gna, ha aderito fin dall’inizio
con grande partecipazione e che
vede potenzialita di sviluppo in
un sistema virtuoso che continua
a dare frutti. E I’esempio di un
lavoro straordinario che si iden-

tifica con il coraggio dell’inno-
vazione radicato nel cuore della
citta e che in questo caso ¢ com-
piuto da una infaticabile associa-
zione che esprime quanto 1’asso-
ciazionismo sia in grado di pro-
muovere come attivita propositi-
va e integrativa in sinergia con le
Amministrazione locali e con le
Aziende sanitarie.

Con la Casa dei Risvegli Luca
De Nigris, come con altre espe-
rienze innovative, cerchiamo di
garantire ’autonomia della per-
sona, attraverso la competenza
dei servizi, la sostenibilita della

“Con la Casa dei Risvegli
Luca De Nigris, come
con altre esperienze
innovative, cerchiamo
di garantire I'autonomia
della persona, attraverso
la competenza
dei servizi,
la sostenibilita della cura
e la partecipazione”

cura ¢ la partecipazione per ren-
dere omogeneo un percorso di
assistenza e per costruire con
coraggio il futuro di nuclei fami-
liari fortemente colpiti nei loro
affetti e nella loro quotidianita.

Martin Schultz, nel messaggio
del Parlamento europeo alla

scorsa “Giornata dei risvegli”,
citava la Convenzione delle
Nazioni Unite che si basa sui
diritti delle persone con disabilita
ed ¢ il primo trattato sui diritti

umani ratificato dall'Unione
europea. Anche io voglio qui
ribadire il nostro impegno verso
I’inclusione sociale per rilanciare
il tema della persona con grave
disabilita che necessita di inter-
venti e servizi di assistenza che
gli permettano una vita il piu
possibile indipendente e un rein-
serimento nella societa per un
nuovo progetto di vita.

Ai genitori di Luca, Maria Vacca-
ri e Fulvio De Nigris, ad Alessan-
dro Bergonzoni generoso testi-
monial della Casa dei Risvegli
Luca De Nigris e sostenitore
delle numerose attivita program-
mate, a tutti gli operatori e volon-
tari che rendono possibile tutto
questo, 1 migliori auguri del-
I’ Amministrazione comunale per
la buona riuscita di questa mani-
festazione.
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Dalla legge sul Care Giving, al nuovo piano socio sanitario, alle iniziative a favore delle persone in disagio fisico e psichico

L'impegno della Regione: non arretrare
sulla cura e la tutela di chi ha bisogno

di
Elisabetta Gualmini

Vicepresidente Regione
Emilia-Romagna

arissimi, non vi nascondo

I’entusiasmo e il piacere per
poter essere presente, nel mio
caso per la prima volta, alla 182
edizione della “Giornata naziona-
le dei risvegli per la ricerca sul
coma” diventata anche Giornata
europea.
Quando le istituzioni pubbliche si
mobilitano, seppure su sollecita-
zione di singoli “portatori di
idee”, facendosi promotrici di
nuovi luoghi di cura e di nuovi
servizi, senza aspettare troppo e
senza arrivare in ritardo, significa
che la strada imboccata ¢ quella
giusta. E speriamo che la “Casa
dei Risvegli Luca De Nigris,”
presso 1’Ospedale Bellaria di
Bologna non rimanga un caso
isolato ma si diffonda in tante
altre realta territoriali italiane.
E un pezzo della nostra sanita
regionale di cui siamo particolar-
mente orgogliosi: perché nella
Casa di Luca c’¢ uno spazio
confortevole per gli amici e i
familiari, che assomiglia poco a
un ospedale pur essendo dentro a
un ospedale, perché ci sono ope-
ratori e personale a misura dei
malati (che sono persone strari-
panti di diritti anche se in stato
vegetativo) e perché ci sono tanti
volontari che prestano il loro
tempo. E infatti 1 “risvegli” non
sono pochi (160 su 200 malati
ospitati dalla “Casa” in circa 11

anni di attivita) ¢ — sono sicura —
saranno ancora tanti.

Nella Casa di Luca c¢’¢ poi tanta
collaborazione tra istituzioni pub-
bliche e associazioni private. La
non autosufficienza, soprattutto se
grave, richiede infatti sforzi con-
giunti e progetti condivisi. Da sole
le famiglie arrancano, non riesco-
no a sobbarcarsi (né ¢ giusto che
lo facciano) un carico di cura
enorme. Uno degli obiettivi della
Casa dei Risvegli ¢ proprio quello
di affiancare le famiglie costruen-
do delle relazioni robuste su cui i
genitori, 1 fratelli, gli amici delle

“Nella Casa dei Risvegli
Luca De Nigris, c¢’é tanta
collaborazione tra
istituzioni pubbliche
e associazioni private.
La non autosufficienza,
soprattutto se grave,
richiede infatti sforzi con-
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giunti e progetti condivisi

persone in stato di coma possano
sempre contare: un modello che
stiamo provando a valorizzare
anche a livello regionale, perché
ci aiuta ad adeguare i nostri servi-
zi ai bisogni di una societd in
perenne trasformazione.

Si tratta di quei nuovi bisogni che
oggi hanno a che vedere innanzi-
tutto con l'affermazione della
dignita delle persone e con l'idea
che le fragilita - anche quelle piu

difficili - non si combattono solo
con le macchine, con i1 farmaci o
le terapie. Sono la cura e I'affetto
la medicina migliore. Sono le
relazioni, fatte di sorrisi e sguardi
a volte impercettibili, che rendo-
no davvero umana la condizione
delle persone.

Dalla legge regionale sul Care
Giving (la prima in Italia), al
nuovo Piano socio-sanitario che
vedra la luce quest’anno, dagli
interventi massicci contro 1’esclu-
sione e I’indigenza alle iniziative a
favore dei disabili e delle persone
in disagio fisico e psichico, stiamo
cercando di non arretrare di un
centimetro sulla cura e la tutela di
chi ha veramente bisogno.

Perché sappiamo che “vale la
pena”: e come amministratori quin-
di non possiamo che ringraziare e
sostenere tutti coloro che si impe-
gnano ¢ danno sostegno a questi
progetti. In particolare chi, come
voi, lo fa con quella grande vitalita
dimostrata dalle numerose iniziati-
ve realizzate in questi anni.
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Intervista a Mons. Matteo Maria Zuppi

Rimettere al centro
la cura dell’anima

1 convegno “Il Corpo e 1’anima

-D’espressivita e il movimento
attraverso esperienze realizzate
nelle varie marginalita” fa parte
dell’intenso programma della
seconda “Giornata Europea dei
risvegli” promossa dall’associa-
zione Gli amici di Luca onlus con
il patrocinio di numerosi enti
nazionali ed internazionali e che
gode del patrocinio dell’Azienda
Usl di Bologna, dell’Universita di
Bologna ed in collaborazione con
Il Dipartimento di Scienze per la
Qualita della Vita: I1 Corpo e I’A-
nima dell’Universita a Rimini.
Nel corso del convegno (che si
svolgera a Rimini nell’Aula
Magna in Via Anghera 22 merco-
ledi 5 ottobre dalle ore 14.00),
verranno presentate varie espe-
rienze che in Italia riguardano
I’uso dell’attivita motoria, della
musica, del teatro e delle arti in
genere, in varie marginalia

Sul rapporto “corpo e anima”
abbiamo rivolto alcune domande
al Vescovo di Bologna Mons.
Matteo Maria Zuppi

Curare non solo il corpo ma
anche D’anima, specialmente
quando interviene la malattia:
ma dell’anima chi se ne deve
occupare? Si ¢ sempre detto che
I’anima ¢ appannaggio della
Chiesa, ma I’anima rappresenta
tante cose laiche oltre che reli-

giose. Quale ¢é il suo pensiero?

“Tutti quanti noi siamo chiamati
ad occuparci dell’anima. Lo fac-
ciamo tutti troppo poco. Ci occu-

piamo decisamente piu del corpo,
ma, per nostra fortuna, non € pos-
sibile scindere 1'uno dall’altra.
Anzi, se ci occupiamo del corpo e
poco dell’anima, in realta vivia-
mo male, perché il corpo ne risen-
te. C’¢ un legame strettissimo,
profondo, fisico tra 1’anima e il
corpo. La Chiesa con le sue forze
cerca di farlo crescere e di difen-
derlo secondo 1’insegnamento
evangelico. Uno dei piu chiari ¢:
‘Ma a che serve conquistare il
mondo se perdi I’anima?’

La mia impressione ¢ che la
nostra generazione in realta deve
rimettere al centro la cura dell’a-
nima, senza ridurla al benessere
personale, ma rispondendo alle
domande dell’anima che cerca
Dio”.

Come si riesce a curare D’ani-
ma? Per chi ¢ credente andare
in chiesa da una grande dimen-
sione di fede, come ad esempio
vedere un bellissimo tramonto
da una grande serenita...

“Ci sono tantissimi momenti,
situazioni, parole, persone che ci
aiutano a penetrare e intuire quel
mistero che € 1’anima, soffio di
Dio nella vita di ognuno di noi. La
chiesa ci aiuta a metterci di fronte
alla presenza di Dio che possiamo
contemplare nella vita concreta e
in tante altre dimensioni. Questo ¢
affidato ad ognuno. La chiesa ci
aiuta con la fraternita e la spiri-
tualita ad educare, allenare e ritro-
vare I’anima. E uno sforzo, a
volte una lotta faticosa, perché
non ¢ affatto scontato trovarla e
trovare le risposte”.

Matteo Maria Zuppi, Vescovo di Bologna.

Quale é il rapporto tra anima e
medicina?

“Penso che anche questo sia un
rapporto molto stretto perché non
si puo capire il corpo senza 1’ani-
ma. Forse I’omeopatia ¢ quella
che piu di tutte ha intuito questo.
Il medico omeopata cerca di capi-
re la condizione generale della
persona per trovare la terapia. Ma
questo in realta possiamo dire che
¢ vero per ogni branca della medi-
cina: essendoci un rapporto cosi
stretto. Se vogliamo guardare il
corpo, dobbiamo comprendere ed
aiutare anche 1’anima, il profondo
di ogni persona”.

La medicina negli ultimi anni ha
fatto passi avanti nell’alleanza
terapeutica, nella quale oltre
alla cura del paziente viene
curata anche la famiglia ricono-
sciuta come alleata nella terapia
.Lei come vede il coinvolgimento
della famiglia con tutte le sue
problematiche?

“E fondamentale, non solo per la
famiglia, ma per il medico stesso.
Non ci si puo sottrarre. lo credo
che questo faccia parte del man-
sionario e della comprensione piu
profonda dell’ammalato, che non
¢ mai soltanto un insieme di dati e
valori da comunicare, proprio per-



ché quei valori sono legati alla
persona a quindi all’anima. E’
chiaro quindi che il rapporto con
la famiglia pud permettere al
medico una comprensione piu
profonda della malattia, e quindi
del suo lavoro, e pud aiutare la
famiglia stessa ad attuare le indi-
cazioni terapeutiche che il medico
deve offrire”.

Noi abbiamo sguardi diversi a
seconda del ruolo che abbiamo.
Molto spesso le persone con esiti
di coma molte segnate anche nel
corpo, fanno molta paura alla
societa. Con quali occhiali dob-
biamo vedere queste persone?
“Con gli unici occhiali che per-
mettono di capire ’altro: quelli
dell’amore. Senza questi occhiali
non si vede nulla, si vede solo se
stessi. Se vediamo con gli occhia-
li dell’amore riusciamo a com-
prendere I’'importanza di ognuno;
altrimenti no”

Le persone con coscienza alte-
rata in quale limbo li vede e in
quale ruolo per la societa?
“Anche la Chiesa ha messo in
discussione il limbo...pero qual ¢
il problema? Che molte volte
siamo noi che costruiamo dei
limbi, perché non sappiamo piu
vedere il valore della vita e la
lasciamo sospesa, come se non
fosse vita. In realta, ¢’¢ sempre il
soffio della vita, quindi ogni pre-
senza ¢ anche una presenza spiri-
tuale. Quella presenza che riesce
a sentire chi ama le persone che
non comunicano. E non perché
immagina cose che non esistono,
ma forse perché riesce a sentire le
cose piu profonde”.

Tra il mondo della politica,
della medicina, della chiesa e
della comunicazione, quali di
questi soggetti sono piu critici e
quali sarebbero le soluzioni per
assistere e comunicare meglio?

GIORNATA EUROPEA DEI RISVEGLI

“Il problema ¢ che i quattro sog-
getti che hai indicato si influenza-
no a vicenda e sono molto legati
tra loro. Qualche volta purtroppo
non ci aiutano come si dovrebbe e
c’¢ il rischio di una mentalita
comune che, o non ha interesse
(per cui si arriva allo “scarto” per
usare il vocabolario di Papa Fran-
cesco), oppure non sa comprende-
re nel profondo. lo credo che i
soggetti che hai indicato abbiano
tutti uguali responsabilita. Penso
che anche in questo caso sarebbe
utile un’alleanza terapeutica per
comprendere con piu profondita il
Mistero della vita e saperlo comu-
nicare. Ad esempio, se il mondo
dell’informazione raccontasse di

“La nostra generazione
deve rimettere al centro
la cura dell’anima,
senza ridurla al benes-
sere personale, ma
rispondendo alle
domande dell’anima
che cerca Dio”

piu 1 sentimenti dei parenti, credo
che cio aiuterebbe tutti a capire di
piu e in maniera diversa chi vive
queste condizioni”.

In alcune strutture specialmente
di lungo assistenza ¢ capitato ai
familiari che venisse impedito
loro di toccare il corpo dei pro-
pri cari per motivi di sicurezza.
Noi siamo contrari...

“Anch’io, non lo capisco. Credo
che la vera sicurezza ¢ di quei
sensi di cui siamo dotati e che ci
aiutano a comunicare, ad ascoltare
e quindi a capire. E come in alcuni
cronicari: non si volevano stimoli
vitali, perché questo sostanzial-

mente svegliava le persone anzia-
ne. lo spero invece che non man-
chino mai gli stimoli vitali e credo
che dal punto di vista terapeutico
non ci siano problemi di sicurezza,
quanto il desiderio di favorire cio
che puo aiutare la comunicazione
con le persone che vivono in deter-
minate condizioni”.

Se dovesse dare un messaggio ai
familiari che vivono condizioni
di estrema fragilita di un pro-
prio caro, cosa direbbe loro?
Anzitutto proverei ad aiutarli,
perché non c’¢ niente di peggio
che vivere questa condizione in
solitudine. Molte volte c¢’¢ un
peso scaricato sulla famiglia e
sulla persona, mentre se ci fosse
piu solidarieta, piu vicinanza,
sarebbe meno difficile portare un
peso che qualche volta ¢ terribile
sia in senso fisico/pratico e sia
sotto I’aspetto esistenziale. A que-
ste famiglie direi di non sentirsi
sole e di non vergognarsi mai di
esigere 1’aiuto”.

Non & passata inosservata la sua
scelta di uscire dalla Chiesa
come strutture ed andare tra la
gente, verso un incontro. A che
punto ¢ il suo incontro con
Bologna e i bolognesi?

“E una scelta sostanzialmente
evangelica che da sempre ci viene
indicata: quella di andare incontro
agli altri, Questo mi permette di
conoscere una ricchezza, una
sapienza, tanta umanita che c’¢ a
Bologna, tra cui anche la vostra
esperienza. Sono molto contento
di averti conosciuto, ci0 mi ha
aiutato a capire e conoscere una
realta, quella della Casa dei
Risvegli Luca De Nigris, cosi
importante che non riguarda mai
soltanto 1 parenti ma che ci aiuta
anche ad essere noi parenti e a
farci familiari: cosi come ci chie-
de il Vangelo”.

a cura di Fulvio De Nigris
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Un r’acconto sui ruoli e i preconcetti nel rapporto fra “sano” e “malato”

Cura: il Quantico
delle creature

di
Alessandro Bergonzoni

Testimonial Casa dei Risvegli
Luca De Nigris

ompletamente guarito, frase delle

meraviglie. Completamente cura-
to ¢ diversa? Dove si decide la geogra-
fia della cura prima che del male, dove
inizia il r’acconto (una parte del dire)
delle geometrie corporali, delle fun-
zioni e disfunzioni, che la scienza
riconduce o riduce al dimostrabile, in
natura. La natura: € fatta di “anche”,
come ossa ai lati della “vita”, in cintu-
ra (che stringe a seconda dei buchi di
memoria), oltre e altro che si sveglia-
no appena la malattia chiama, si pre-
senta, ci sceglie, predilige. Si dice:
“affetto da” perché la malattia s’affe-
ziona, ci vuole (bene?). Quell’affetto
va tradotto non solo subito o sopporta-
to, ma appunto curato, per oltrepassa-
re, per udire il suo r’acconto, parte
della storia dell’uomo che di solito si
ferma alla diagnosi alla prognosi e al
medicare. Riabilitarsi, tornare come
prima, o cambiare meta, la meta-
morfosi? Inabilita, labilita o altra abi-
lita? Che fa dare la pelle? Di chi ¢,
quella pelle? Del paziente o anche la
nostra futura, pazienti in nuce? Mors
tua — mors mea, vita tua — vita mea. 1l
mio r’acconto parte da preconcetti che
vedono il malato-malato il sano-sano
il medico-medico il parente-parente,
come se 1 ruoli decidessero norme ed
enorme, normalita e diversita, come se
la condizione di medico non compren-
desse quella di parente di paziente, e
viceversa. Serve non confondere
conoscenza con comunicazione, infor-
mazione con immedesimazione, stati-
stica con verita, medicine con medici-

na, scienza con senza, politica e
gestione con cultura, universo con uni-
versita. | ponti inizian la cura, visioni
ed energie la proseguono. Le relazioni
che ci interessano e tanto dicono sulla
sanita, quelle tra amministrazioni e
amministrati, volontari e professioni-
sti, famiglie e luminari, addetti ai lavo-
ri e suddetti dolori, nascono dopo la
scrittura della trama di se stessi (se
stessi per cambiare, se stessi per rina-
scere...). Parlo di un approccio artisti-

“Riabilitarsi, tornare
come prima,

0 cambiare meta,
la metamorfosi?
Inabilita, labilita
o altra abilita?”

co (oltre che di veri arti, parlanti), d’a-
nime,una dimensione piu alta di dolo-
re, dignita, diritto, sopportazione, riso-
luzione, accadimento o accanimento,
non dimenticando I’efficacia di certa
cura medica, ma anche auscultando
sinfonicamente che frequenza emana-
no le cellule, che suono, che onda
profondono: un “Quantico delle crea-
ture”, un percepire il suono dei nostri
organi tutti, di continuo, per non perce-
pire solo dolori onorari o sintomi, da
inconsapevoli ¢ dogmatici patologici.
Rivelazione poi, rivoluzione, trascen-
dendo poi agendo. Ecco il coagulo, la
comprensione, di chi ¢ capace, che non
vuol dire saper fare, ma contener di
piu, capacita che parla di volumi, non
solo testi di studio, una mole di poten-
za altra, immenso che ci spetta e ci
aspetta, sovrumano; troppa umanita in

noi e nella medicina, e poca sovruma-
nita per conoscere non solo sapere,
imparare non solo risolvere, essere
non solo vivere. Differenza tra impos-
sibile e incredibile, difficile e comples-
so, fobie e energie inaudite. Un “den-
tro” chimicamente inesplorato, altra
materia prima, che diventa anima poi.
I nuovi ritrovati, noi, il rimedio, la
pena della certezza; speranza ultima a
morire ma chi il primo a rinascere? Si
tratta di infinire, strato delle cose, di
chiedere molto d’allargare le braccia
per abbracciare, annettere, non per
dire non c’¢ piu nulla da fare:proprio
quando pare ci sia nulla da fare la
ricerca sovrumana inizia (alla faccia di
chi vedendoti diverso sentenzia a suon
di “ormai poveretto”. Ci vuol altro per
giudicare, chiedo molto, il poco
ammala, una sola verita infetta, le pro-
babilita debilitano, manca quel
“tanto”, sotterrato, convinti d’esser
piccoli, finiti, accontentati scontenti,
impauriti ottimisti-pessimisti ancora
incapaci d'autocurarci autoguarirci,
autostudiarci, con altri come altri per-
ché, celato dal curassico. Dare I’esem-
pio? Esserlo. Non ¢ magia, ¢ magico,
luce, non mania di grandezza, gran-
dezza: allungare la pista d’atterraggio
per far scendere idee che non stan né
in cielo n¢ in terra, ma in noi, (come il
giaguaro, giaguarito in sé!).

Questo tema sara oggetto della
relazione che Alessandro Ber-
gonzoni terra il 5 ottobre, ore 14,
nel corso del convegno “Il corpo
e I’anima” a Rimini.

per info:

www.amicidiluca.it
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| PDTA per ridisegnare un’assistenza piu efficiente attorno al paziente e ai suoi familiari

L’esperienza della AUSL Bologna
maturata sul tema percorso GRACER

di
Siena Annunziata

€
Carlo Descovich

UOC Governo Clinico e Sistema
Qualita AUSL Bologna

e GCA rappresentano un pro-

blema sanitario e sociale rile-
vante per la numerosita e la com-
plessita delle sequele disabilitanti,
per I’impatto emotivo e materiale
sul sistema familiare, per la neces-
sita di elevato impiego di risorse
sanitarie e sociali con interventi
complessi e prolungati nel tempo.
E proprio laddove la complessita ¢
maggiore, anche in presenza di
offerta d’eccellenza, non esiste
spesso una trasversalita di cono-
scenze ed informazioni tra tutte le
figure coinvolte con la conseguen-
za di una riduzione delle capacita
di orientamento ed accompagna-
mento nella rete, oltre che di
impiego effettivo delle risorse esi-
stenti nel modo piu appropriato.
Partendo da queste necessita 1’A-
zienda USL di Bologna da qualche
anno ha adottato uno strumento di
governo clinico (i PDTA — percor-
si diagnostico-terapeutico-assi-
stenziali) proprio per ridisegnare
una assistenza piu appropriata,
efficace ed efficiente attorno al
paziente ed ai suoi famigliari. In
questo sforzo (ad oggi sono circa
30 1 percorsi implementati e 10 in

via di strutturazione) 1’Azienda,
partendo in primis dai professioni-
sti sanitari consapevoli di un forte
mandato della Direzione, sviluppa
nuovi approcci al malato ed ai suoi
problemi socio-sanitari cercando
di trovare soluzioni sostenibili, in
grado di introdurre innovazione e
miglioramento ed attenti ad abbat-
tere disequita ma anche sprechi.

In questo contesto si inserisce il
progetto di elaborazione di un Per-
corso Diagnostico, Terapeutico
Assistenziale che 1’Azienda USL
di Bologna sta mettendo a punto
per i pazienti affetti da gravi cere-
bro lesioni acquisite in collabora-

“La costruzione del
percorso e realizzata
con I'impegno comune
e coordinato delle
istituzioni e dei servizi
sanitari, sociali
ed educativi,
dell’associazionismo
e del volontariato”

zione con |’Istituto di Montecatone
e con le strutture private che costi-
tuiscono la rete integrata di presidi
e servizi riabilitativi insistenti sul
territorio dell”’ AUSL di Bologna, la
cui organizzazione ¢ definita dalla
DGR 2125/2005 della Regione
Emilia Romagna “Approvazione di
linee guida per l'organizzazione
della rete regionale per la riabilita-
zione delle gravi cerebrolesioni
dell’Emilia-Romagna  (Progetto

GRACER) secondo il modello
Hub and Spoke”.

La costruzione del percorso ¢ rea-
lizzata con I’impegno comune e
coordinato delle istituzioni e dei
servizi sanitari, sociali ed educativi,
dell’associazionismo, del volonta-
riato.

Decine di professionisti sono coin-
volti nel gruppo di lavoro multidi-
sciplinare e multi professionale che
si sta occupando della definizione
della corretta sequenza con cui le
prestazioni sono svolte nello spazio
e nel tempo e nella definizione di
modalita di gestione delle interfac-
ce tra i vari servizi coinvolti.

Nelle diverse fasi della malattia i
punti di riferimento del paziente e
della sua famiglia sono identificati
nelle strutture ospedaliere (Ospeda-
le Bellaria, Ospedale Maggiore,
Casa dei Risvegli Luca De Nigris,
Montecatone, Ospedale di San Gio-
vanni in Persiceto, Santa Viola ,
Villa Bellombra), e nei servizi insi-
stenti sul territorio (Domicilio ,
Nuclei dedicati, CRA). Il Gruppo
di lavoro ha I’obiettivo primario di
definire in maniera chiara i criteri
clinici e organizzativi che permet-
tono il passaggio del paziente da
una fase all’altra della cura e assi-
stenza, in modo che gli siano forni-
te le prestazioni di cui necessita nel
momento appropriato e dal profes-
sionista appropriato in funzione dei
reali bisogni.

11 progetto rappresenta una occasio-
ne importante e unica di collabora-
zione, condivisione e confronto tra
tutti 1 professionisti con 1’obiettivo
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comune di individuare modalita di
presa in carico che pongano al cen-
tro il paziente e le sue necessita.
Qualificanti per 1’ottimizzazione
del percorso risultano:

* la presa in carico riabilitativa pre-
coce gia in fase acuta, al fine di
garantire 1’intervento riabilitativo
fin dalle prime ore dell’insorgenza
della lesione durante le fasi di rico-
vero nelle U.O. intensive

« il tempestivo passaggio alla fase
ad alta valenza riabilitativa ospeda-
liera;

* la condivisione del percorso ria-
bilitativo fra strutture e servizi terri-
toriali, volto al reinserimento del
paziente con GCA ed al sostegno
della sua famiglia;

+ il modello organizzativo a reti
integrate, fondato sui principi di
continuita assistenziale e tempesti-
vita degli interventi e la messa in
atto di tutte le azioni valutative e
terapeutiche di competenza;

Oltre agli aspetti piu strettamente
clinici della presa in carico, sono
definiti criteri e modalita di attiva-
zione di servizi che coinvolgono la
sfera piu emozionale del paziente e
del suo nucleo familiare. La fami-
glia del paziente con GCA si trova
infatti a dover gestire importanti
cambiamenti che riguardano non
solo 1’organizzazione interna, ma
anche le reazioni emotive alla
drammaticita della malattia e alle
incertezze per il futuro; dalla paura
allo sconforto, dall’impotenza alla
rabbia, con difficolta a padroneg-
giare fondamentali interrogativi:
quando uscira dalla rianimazione?
Come ne uscira? Cosa accadra
dopo? Sara nuovamente in grado
di...? Ecc. Tale premessa pone le
basi per un trattamento psicologico
che si snoda attraverso le diverse
fasi di malattia e si puo rivolgere sia
al paziente, qualora ci siano le con-
dizioni psicofisiche, che alla fami-

glia. La famiglia diventa pertanto
soggetto delle cure oltre che, se
adeguatamente supportata e coin-
volta, una risorsa fondamentale
nella difficile gestione del paziente
in tutte le fasi della malattia.

In questa complessa progettualita,
fin dalle prime fasi di progettazio-
ne, ma ancora di pit nel momento
di implementare il modello dise-
gnato nella pratica quotidiana,
viene generato valore su piu dimen-
sioni della qualita assistenziale:
ottimizzare 1’appropriatezza dei
processi clinico-assistenziali con la
consapevolezza di perseguire una
medicina “patient-centered”, assi-
curare la continuita di cura fra set-
ting/momenti diversi dell’assisten-
za, integrazione e contaminazione
fra discipline e saperi, armonizza-
zione del flusso dei processi, abbat-
timento delle disequita e, da ultimo,
il raggiungimento di elevanti stan-
dard di efficacia ed efficienza del-
I’intero sistema socio-assistenziale.

ILCOMA
- E SOLO
JNA STORIA

Il risveglio é il lieto fine per un nuovo inizio.

&ix gli amici diduca

per la “CASA DEI RISVEGLI LUCA DE NIGRIS".
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Dalla prevenzione alla precocita dei soccorsi e alla riabilitazione

Una rete multiprofessionale
aperta nel confronto quotidiano

P . | i

£

Y Giovanni Gordini

Direttore del Dipartimento Emergenza
“ Azienda Us! di Bologna

Dal coma alla comunita: la rete
innovativa bolognese per Gravi
Cerebrolesioni Acquisite”.

Uno sguardo sulla rete delle Gravi
Cerebrolesioni Acquisite consente oggi
di cogliere molti aspetti di un tema cosi
critico per la nostra comunita, e pre-
scinde — almeno in parte — da chi € che
pone lo sguardo su questo importante
pezzo di citta.

Prescinde perché ¢ la comunita di
Bologna, come dice giustamente il tito-
lo, che ha imparato a vivere, conoscere
ed apprezzare questa rete, ed ¢ dunque
da dentro la citta — come operatori o
come semplici cittadini — che il nostro
sguardo vede e apprezza quanto ¢ stato
costruito.

Gli anni che sono passati ci dicono di
quanto sia cresciuta la consapevolezza
che Bologna — con i suoi tanti sguardi —
ha verso questo percorso, che — per
essere tale — deve essere guardato nelle
sue molteplici componenti.

E uno sguardo che deve partire, come
sempre dobbiamo fare quando parlia-
mo di patologie cosi invalidanti, dalla
prevenzione, quale che sia il significato
del termine “prevenzione” cui volgia-
mo riferirci: quello che riguarda tutto
cio che deve essere fatto — ancora:
come comunita — affinché le gravi
Cerebrolesioni acute possano diminui-
re: ed allora la comunita dovra guarda-
re a cosa significhi davvero 1’evento
trauma in tutte le sua componenti ed a
cosa significhi far diventare terreno
comune la pratica della prevenzione,

dall’estensione all’uso delle cinture —
chi ¢ conscio che anche quelle poste-
riori hanno la stessa rilevanza di quelle
anteriori? — all’impiego del casco in
bicicletta, oggi che su questo mezzo di
trasporto si punta molto e soprattutto in
ambito urbano. Ed allo stesso modo lo
sguardo della citta coglie oggi anche
'importanza di cio che avviene prima
ancora che il paziente entri nelle strut-
ture ospedaliere, perché mai come in
questa citta lo snodo cruciale della rete
del 118 ¢ entrato nella quotidianita.
Cosi possiamo — con malcelato orgo-
glio — dire che lo coglie, soprattutto,
tutta filiera assistenziale del sistema

“Lo sguardo della citta
coglie oggi anche
I’importanza di ¢io che
avviene prima ancora che
il paziente entri nelle strut-
ture ospedaliere, perché
mai come in questa citta lo
snodo cruciale della rete
del 118 é entrato nella
quotidianita”

sanitario, che vede come la precocita
dei soccorsi, ¢ la qualita di quanto puo
essere fatto nella primissima fase, inci-
dano poi sulla qualita della vita dei
pazienti.

Lo colgono, il ruolo della “Rete delle
gravi Cerebrolesioni”, anche tutti colo-
ro che investono tempo, energie passio-
ne e competenza nella lunga — a volte
drammatica — fase delle cure intensive,
ed il mio sguardo, che ho il privilegio
di avere su questa delicata fase, lo dice
con la consapevolezza di chi nel tempo

ha visto crescere le integrazioni che
uniscono 1 tanti attori che gia in questa
fase sono fondamentali.

E aperto, non puo che essere cosi, lo
sguardo di chi vede I’intero arco della
fase acuta e piu instabile passargli
davanti: ¢ aperto come oggi lo sono
anche le terapie intensive, ¢ aperto per-
ché — come in tutte le reti multiprofes-
sionali — aperto ¢ il confronto quotidia-
no che mette assieme infermieri, medi-
ci, terapisti e medici della riabilitazio-
ne, a progettare il “dopo” anche quan-
do tutto ¢ appena successo e sembra di
essere al “prima”: perché il dopo, quel-
lo che dalla rianimazione va avanti sino
alla comunita ha bisogno di essere pro-
gettato da subito, dai meeting quotidia-
ni che raccolgono idee e competenze
dell’intero team che segue il politrau-
ma, fino al supporto che coinvolge
anche figure estranee al mero approc-
cio “organicistico”, come ¢ stato possi-
bile fare nella rete bolognese, investen-
do figure quali psicologi e palliativisti,
con la possibilita di poter davvero per-
correre tutte le strade che conducano —
di nuovo — alla comunita allargata della
citta di cui siamo parte.

Sono questi, tra i tanti, gli sguardi che
oggi mi sembra meglio fotografino il
grande ruolo che il percorso delle Gravi
Cerebrolesioni Acquisite ha avuto in
questa comunita, fatta di personale
sanitario, di pazienti, di famiglie e di
partners che — tutti assieme — stanno
nella rete che si ¢ consolidata. E se ¢
avvenuto, ¢ avvenuto perché si ¢ sedi-
mentato un sentire basato sull’investi-
mento di competenze, passioni ¢ fidu-
cia con cui si segue il paziente acuto
sapendo che — quale che sia la gravita
del quadro iniziale — ¢’¢ un contesto
ampio e coordinato che lo accompa-
gnera dal coma fino alla comunita.
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La gestione del paziente prevede un percorso integrato “coma to community”

| percorsi della Riabilitazione

dall’emergenza al reinserimento familiare

di

Roberto Piperno

Direttore della UOC di Medicina
Riabilitativa e Neuroriabilitazione
Dipartimento Emergenza, AUSL di Bologna
Direttore Casa dei Risvegli Luca De Nigris

Per “grave cerebrolesione acquisi-
ta” (GCA o GRA.CER) si intende
un danno cerebrale, di origine trauma-
tica o di altra natura (emorragica, ipos-
sica, infettiva, altra) tale da determina-
re una condizione di coma (GCS=<8)
pill 0 meno protratto: una durata mini-
ma di almeno 6 ore corrisponde a
quella accettata per la definizione di
“Severe TBI”. Si associano menoma-
zioni sensomotorie, cognitive 0 com-
portamentali tali da comportare una
disabilita.

La gestione del paziente prevede un
percorso integrato “coma to commu-
nity”, capace di assicurare una presa in
carico continuativa e certa del pazien-
te e dei familiari dalla fase dell’emer-
genza fino al reinserimento domicilia-
re o residenziale.

E possibile individuare tre fasi:

a) Fase acuta (fino alla stabilizzazione
delle funzioni vitali. In questa fase
I’intervento ¢ specificamente centrato
sul danno e la menomazione);

b) Fase post-acuta (dalla stabilizzazio-
ne delle funzioni vitali fino ad una
condizione di stazionarieta delle
menomazioni residue e del livello di
disabilita. Si puo ulteriormente suddi-
videre in una fase precoce (sub inten-
siva) -fase riabilitativa acuta- € in una
fase tardiva —fase riabilitativa post-
acuta -);

¢) Fase degli esiti, che include la fase
riabilitativa “Community Based”.

I dati del registro regionale GRACER

relativi al biennio 2009-2010 (910
pazienti nei percorsi di riabilitazione)
mostrano una maggioranza di casi con
eziologia vascolare (42%) a fronte di
un 35% di casi traumatici ed un 13%
di cause ipossiche. La decade di eta
piu rappresentata ¢ quella fra 1 60 ed 1
70 anni. In molti casi il recupero con-
tinua oltre 6 mesi e anche fra 1 e 2 anni
sono possibili modificazioni.

In Emilia-Romagna il percorso delle
persone con GCA ¢ stato definito, per
quanto riguarda la parte sanitaria, con
la DGR 2125 /2005 e, per quanto
riguarda la fase degli esiti, con la DGR
2068/2004 “Il sistema integrato di
interventi sanitari e socio-assistenziali
per persone con gravissime disabilita
acquisite in eta adulta: prime indica-
zioni”.

Nel corso di 11 anni (2005-2015) sono
state segnalate al registro GRACER
1094 GCA solo nel Trauma Center
dell’Ospedale Maggiore di Bologna,
con un trend in aumento negli anni ma
una riduzione percentuale della com-
ponente traumatica. Di questi, il 70%
erano TBI, il 18% ipossici ed il 12%
emorragici. Il 18% dei casi ¢ deceduto
in fase acuta mentre il 57% ha usufrui-
to dei percorsi riabilitativi della rete.
Per il dato complessivo vanno aggiun-
ti 1 casi che si generano nell’Ospedale
Bellaria (76 casi nel biennio 2014-
2015: circa 40 nuovi casi/anno), e
presso le aree intensive e cardiologi-
che (UTIC) di altri ospedali. E realisti-
ca una stima di almeno 150 nuovi casi
ogni anno.

Il progetto riabilitativo deve essere
precoce e multidisciplinare. L’esito
migliore si ha con un programma
“comprehensive” che coinvolga un
insieme completo di servizi riabilitati-

vi e di competenze professionali
(fisioterapia, terapia occupazionale,
rieducazione delle funzioni cognitive,
formazione e riqualificazione profes-
sionale, assistenza psicologica ecc.).
Nella maggior parte dei casi ¢ suffi-
ciente un episodio di riabilitazione
“short-term comprehensive” (STCR),
soprattutto se condotto con modalita
intensive € quanto pill precocemente
possibile. Con programmi di riabilita-
zione “attiva” per alcune settimane 1
pazienti raggiungono una indipenden-
za funzionale che consente il ritorno
nella propria comunita.

Un 20-30% dei casi mostra invece
miglioramenti piu lenti e per un perio-
do di tempo molto pit lungo. Questi
pazienti presentano livelli di funziona-
lita motoria e cognitiva particolarmen-
te bassi che impediscono la partecipa-
zione “attiva” alla riabilitazione. Pro-
grammi “long-term comprehensive”
(LTCR), di durata misurabile in alcuni
mesi, danno la possibilita di ridurre il
livello di assistenza a lungo termine,
con effetti sui costi, sull’assistenza e
sulla qualita della vita della persona e
dei suoi care-givers.

Fra 1 680 casi ricoverati in Medicina
Riabilitativa e Neuroriabilitazione del-
I’Ospedale Maggiore dal 2005 al
2015, il 60% circa ha usufruito del
percorso STCR (di cui circa % dimes-
si a domicilio) mentre il 36% ha segui-
to un percorso LTCR.

I disordini della coscienza che insor-
gono a causa di una GCA possono
essere temporanei 0 permanenti € pos-
sono essere di diversi tipi e di grado
variabile. Infatti, dopo una fase di
coma, con assenza di coscienza nella
sua totalita (vigilanza e contenuti della
coscienza), I’individuo pud andare
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incontro a morte cerebrale o all’oppo-
sto ad una evoluzione favorevole pit o
meno rapida.

Perod sono possibili anche condizioni
diverse, come esiti permanenti o come
tappe di un recupero:

1. una condizione di coscienza senza
possibilita di movimento (sindrome
locked-in - LIS),

2. una condizione di veglia aresponsi-
va (senza consapevolezza) (Stato
Vegetativo — SV o UWS)

3. uno stato in cui ¢ ancora fortemen-
te alterato il grado di coscienza, ma nel
quale ¢ presente un minimo grado di
consapevolezza (Stato di Coscienza
Minima - MCS).

Quando il paziente ¢ emodinamica-
mente stabile e in respiro spontaneo,
viene trasferito presso una riabilitazio-
ne intensiva “acuta” (o sub-intensiva
ad alta valenza riabilitativa). Questo
avviene in media dopo 15,8 giorni dal-
I’evento causale (dato 2013 Ospedale
Maggiore di Bologna) contro una
media regionale in Emilia Romagna di
50,5 giorni (dato 2009-2010 registro
GRACER). Qui si provvede a com-
pletare la definizione diagnostica e
prognostica, assumere le ulteriori
decisioni di percorso, porre in essere 1
necessari provvedimenti di stabilizza-
zione clinica, gestire le prime fasi di
ricondizionamento (posturale, alimen-
tare, bioritmi, ecc), gestire le prime
fasi di neuro-stimolazione, gestire i
secondarismi.

[ setting di riabilitazione “acuta” sono
presso la Medicina Riabilitativa del
Dipartimento Emergenza dell’Ospe-
dale Maggiore e presso l’area sub-
intensiva di Montecatone. Questa fase
puo protrarsi per alcune settimane (20-
25 gioni) ed entro questo periodo i
casi con bassa responsivita protratta
oppure Locked-in-syndrome (LIS),
non appena raggiunta una sufficiente
stabilizzazione clinica, vengono indi-
rizzati a strutture di codice 75 (Neuro-
riabilitazione) - Casa dei Risvegli
Luca De Nigris o Unita Gravi Cere-
brolesioni del Montecatone Rehabili-
tation Institute - con un progetto di

Fase acute Rianimazione
- Subintensiva o
Fase postacuta “2cute rehabilitation™

Riabilitazione intensiva Riabilitazione intensiva Area di stabilizzazione

“Shart term comprehensive” *=— “Long term comprehensive” avalenza internistica
{area o programma STCR) (orea o progromma LTCR) fLungodegenza)
| | 1|
T |}
Fase de gl esiti I "I
uvm = SUAP

Fig. 1 - Percorso “Coma to Community” per le Gravi Cerebrolesioni Acquisite (GCA)

VWM Unitd of M it ig; CAR: centri

ii o riobHitogi
presidi ambulateriall di riabilitorione; SLUAP: speciall unitd di accoglienza permanente.

estensiva multiprofessionaie; A

“Il progetto
riabilitativo deve
essere veloce
e multidisciplinare”

tutela trofica, ricondizionamenti,
neuro-stimolazione, contrasto dei
secondarismi, empowerment dei care
givers familiari. Qui la degenza ¢ in
media di 100 giorni circa.

Nella fase degli esiti (cronicita), I’out-
come dipende non solo dalle risorse
della persona ma anche dal suo
ambiente sociale. La gravita delle
menomazioni e delle disabilita, entro
certi limiti, non predice il grado di sod-
disfazione esistenziale ed in ogni caso
non spiega piu del 30% della variabi-
lita negli aspetti di partecipazione. Il
concetto di Community Based Reha-
bilitation (CBR) ¢ lo sviluppo di una
strategia nella comunita per la riabili-
tazione e l’inclusione sociale delle
persone con disabilita. Questo ¢ perse-
guito con I’impegno comune e coordi-
nato delle persone con disabilita, delle
loro famiglie, dell’associazionismo,
del volontariato, delle istituzioni e dei
servizi sanitari, sociali ed educativi.

A Bologna dai dati GRAD del 2011
sono assistiti 167 casi con DOCs. Fra
questi il 41% con SV ed il 59% con
MCS. 11 21% circa vive a domicilio.

La serie storica di Bologna mostra un
incremento del 54,8% in 7 anni a fron-
te di un incremento regionale del
15,9% negli stessi anni.

Per le persone che restano in condizio-
ne di estrema gravita nella fase degli
esiti, lo sviluppo della rete nel corso
degli anni ha seguito tre direzioni prin-
cipali:

* la presenza in ogni distretto di una
UVM composta da operatori sociali e
sanitari incaricati della valutazione e
presa in carico dei bisogni della perso-
na disabile e della sua famiglia, attra-
verso la formulazione di un progetto
assistenziale individuale (PAI);

* la gestione di una serie di opportu-
nita di assistenza al domicilio (assegno
di cura, contributo aggiuntivo per la
qualificazione del lavoro di cura, assi-
stenza domiciliare sociale e sanitaria,
assistenza protesica e adattamento
casa);

* l'avvio di una rete di residenze
dedicate all’assistenza a lungo termine
articolata in nuclei dedicati che rispon-
dono ai requisiti previsti dalla DGR
840/08.

In termini di prevalenza, il flusso
GRAD permette di identificare in Emi-
lia Romagna (dati del 2009) 15,13 casi
per 100.000 abitanti che vivono in con-
dizione di grave disordine della coscien-
za (DOCs). In dettaglio: 6,03/100.000 in
SV e 7,78/100.000 in MCS.
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Principale hub regionale per le mielolesioni e centro intermedio hub-spoke per le GCA

Il ruolo dell’Ospedale di Montecatone
nelle reti cliniche di alta specialita riabilitativa

di
Augusto Cavina

Presidente e Amministratore Delegato
Montecatone Rehabilitation Institute

Roberto Pederzini

Direttore Sanitario
Montecatone Rehabilitation Institute

Da alcuni anni la sanita pubbli-
ca del nostro paese si sta con-
frontando con un nuovo contesto
rappresentato, da un lato, dalla
rapida evoluzione delle tecnologie
e dal mutamento dei bisogni sani-
tari dovuto anche all’invecchia-
mento della popolazione e, dall’al-
tro, dal contingentamento delle
risorse che richiede un forte impe-
gno, anche da parte dei professio-
nisti, sul recupero di efficienza
(“Future Hospital: Caring for
Medical Patients”; Royal College
of Phisician, Septembre 2013).
Elementi caratterizzanti della rior-
ganizzazione ospedaliera, in corso
anche nella nostra Regione, posso-
no essere identificati nell’organiz-
zazione per livelli di intensita di
cura e complessita assistenziale e
nell’implementazione di reti clini-
che che travalicano i confini delle
Aziende Sanitarie territoriali e
Ospedaliero-Universitarie.

La Rete regionale hub and spoke
per I’alta specialita riabilitativa,
che ¢ stata riconfermata nella
recente Delibera di Giunta Regio-
nale 2040 del 2015 sulla riorganiz-
zazione ospedaliera, ha ratificato il
posizionamento dell’Ospedale di
Montecatone quale principale hub

regionale per il trattamento riabi-
litativo delle gravi mielolesioni e
Centro intermedio hub-spoke per
le gravi cerebro-lesioni acquisite.
L’Istituto, accreditato dalla
Regione Emilia-Romagna per
158 posti letto di cui 150 in regi-
me di degenza ordinaria e 8 di
day hospital, ¢ dotato di un’area
per I’assistenza ai pazienti in con-
dizioni critiche (8 pl di terapia
intensiva e 11 pl di sub-intensiva)
in grado di assicurare la presa in
carico riabilitativa a breve distan-
za dall’evento lesivo.

Nel 2015 I’Ospedale ha ricoverato
complessivamente 750 pazienti in

Nel 2015 I’'Ospedale
ha ricoverato
complessivamente 750
pazienti in regime
ordinario,

di cui 110 con gravi
cerebrolesioni acquisite,
25 dei quali inviati
dagli ospedali
di Bologna

regime ordinario, di cui 110 con
gravi cerebrolesioni acquisite, 25
dei quali inviati dagli ospedali di
Bologna.

I pazienti ricoverati presso il Mon-
tecatone Rehabilitation Institute
sono presi in carico da équipe mul-
tidisciplinari e multiprofessionali

altamente specializzate che metto-
no a punto un percorso riabilitati-
vo personalizzato e definiscono
obiettivi riabilitativi a breve e a
lungo termine. I componenti delle
équipe sono medici di diverse
discipline (fisiatri, neurologi, inter-
nisti, anestesisti rianimatori,ecc.),
fisioterapisti, infermieri, operatori
sociosanitari, logopedisti, assisten-
ti sociali, psicologi, neuropsicolo-
gi, terapisti occupazionali ed edu-
catori professionali, oltre a nume-
rosi consulenti di altre discipline
(infettivologi, chirurghi plastici,
urologi, ecc.) presenti in modo
continuativo in struttura.

Trasversalmente alle Unita opera-
tive di degenza opera il program-
ma “Abilitazione e Vita Indipen-
dente” che coordina le risorse
impegnate per dare concretezza
alle disposizioni della Convenzio-
ne Internazionale sui Diritti delle
Persone con Disabilita per favorire
’adattamento alla nuova condizio-
ne e la riprogettazione del percor-
so personale del paziente e del suo
nucleo familiare. Il Programma si
articola in aree multidisciplinari di
intervento, in cui rientrano la valo-
rizzazione delle capacita e delle
competenze della persona neurole-
sa, le relazioni con 1 servizi territo-
riali, la costruzione e il monitorag-
gio delle condizioni ambientali per
il rientro al domicilio o il trasferi-
mento ad altra struttura, il suppor-
to alla pari per i pazienti ed i care-
giver che li assistono nella quoti-
dianitd. La “Scuola in Ospedale”
offre, inoltre, ai giovani pazienti in
eta scolare la possibilita di conti-
nuare gli studi durante il periodo
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di ricovero e rende disponibili
insegnanti sia per la Scuola del-
I’obbligo che per ogni tipo di
Scuola superiore.

Gli elementi ai quali si fa riferi-
mento nello sviluppo della inte-
grazione provinciale della rete
riabilitativa per le gravi cerebro
lesioni acquisite si fondano sui
seguenti capisaldi:

 la garanzia, per tutti i casi, di
risposta appropriata e tempestiva;

* la minima permanenza nei set-
ting di terapia intensiva generale;

* il modello a rete con percorsi
certi ed espliciti;

* la presenza di segmenti di per-
corso specializzati per le condizio-
ni a bassa numerosita;

* l’integrazione multi specialisti-
ca ¢ collaborazione nei percorsi
clinico-assistenziali;

* la presenza di programmi di
continuita fra ospedale e territorio;
o la valorizzazione del ruolo dei
familiari e delle loro associazioni;

* I’impegno per la ricerca e lo svi-
luppo clinico-professionale ed
organizzativo.

In questo ambito una particolare
integrazione clinico-organizzativa
si ¢ sviluppata fra Montecatone, il
Trauma Center dell’Ausl di Bolo-
gna ed i Servizi di Riabilitazione
dei Presidi Maggiore-Bellaria che
dovrebbe concretizzarsi, entro
’anno, in uno specifico PDTA che
sara poi oggetto di una costante
attivita di monitoraggio. Un deci-
sivo passo in avanti si € compiuto
anche nell’ambito della ricerca cli-
nica con la firma di una specifica
convenzione fra I’Ausl-IRCCS di
Neuroscienze di Bologna e il
Montecatone Rehabilitation Insti-
tute.

Un ulteriore elemento di forza ¢
rappresentato dalla presenza del-
I’Associazione Onlus “Gli amici
di Luca” molto attiva in iniziative
sociali, sostegno alle famiglie e

A Imola il Montecatone Rehabilitation Institute - Ospedale di riabilitazione.

Un decisivo passo in
avanti si e compiuto
anche nell’ambito
della ricerca clinica
con la firma di una
specifica convenzione
fra I'Ausl-IRCCS
di Neuroscienze
di Bologna
e il Montecatone
Rehabilitation Institute

attivita di found raising e promo-
zione della ricerca clinica.

Gli elementi qualificanti del
PDTA, in via di definizione,
riguardano oltre alla continuita
assistenziale inter-ospedaliera e
fra ospedale e territorio, la presa in
carico riabilitativa precoce e la
garanzia di adeguate cure riabilita-
tive anche per quelle condizioni
che presentano bassa pressione
epidemiologica ed elevata com-
plessita clinica.
Nell’organizzazione del Trauma
Center di Bologna il paziente esce
dalla rianimazione dopo pochi
giorni (mediana 14 giorni) verso

I’area di riabilitazione “acuta” del-
I’Ospedale Maggiore. Il nuovo
documento regionale Gra-Cer,
definisce lo sfidante obiettivo dei
5 giorni ed impone di ricercare
nuove e piu significative modalita
di integrazione fra la rianimazione
e le aree riabilitative “acute”, sia
del Maggiore che di Montecatone,
per creare le condizioni per rispon-
dere alla presa in carico riabilitati-
va precoce della grave cerebro
lesione, con tempi analoghi a quel-
li della lesione midollare.

Con riferimento alle situazioni ad
elevata complessita e bassa nume-
rosita, date le caratteristiche dota-
zioni tecnologiche ed assistenziali,
I’Ospedale di Montecatone rappre-
senta la sede privilegiata per I’invio
di pazienti molto gravi con respon-
sivita ridotta o non responsivi
che necessitano di programmi
LTCR per garantire un livello assi-
stenziale elevato e monitorare 1’e-
voluzione verso una condizione di
maggiore responsivita. Altre situa-
zioni che possono giovarsi delle
competenze distintive del Monte-
catone R.I. riguardano pazienti
molto anziani e pazienti con gravi
cerebro lesioni e patologia mielica
associata o con weaninig ventila-
torio difficile.
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Per un miglioramento continuo della pratica clinica

Disturbi della coscienza: I'Ospedale Santa Viola
investe in ricerca e formazione continua

di

Erik Bertoletti
Responsabile Medico
Ospedale privato Santa Viola

Vincenzo Pedone

Direttore Sanitario
Ospedale privato Santa Viola

’Ospedale Privato Santa Viola

di Bologna investe da sempre
nella ricerca e nella formazione di
un’equipe medica multi professiona-
le, per un miglioramento continuo
della pratica clinica.
Oltre ad incoraggiare la ricerca,
finanzia progetti autorizzati dal
Comitato Etico anche di respiro
internazionale in collaborazione
con altre Unita Operative ed altri
gruppi di ricerca. Tra questi la Medi-
cina Riabilitativa e di Neuro riabi-
litazione dell’Ospedale Maggiore,
il Servizio di Psicologia Clinica del-
I’Ospedale Privato Accreditato
Villa Bellombra (Bologna), il
Dipartimento di Psicologia dell’U-
niversita di Bologna, I’Universita
di Ottawa (Canada) e lo Spaulding
Rehabilitation Centre di Boston
(USA).
L’Ospedale Santa Viola porta avanti
sul territorio regionale un’attivita
informativa con iniziative e convegni
finalizzati a diffondere una maggiore
consapevolezza su temi delicati e
tutt’oggi di nicchia. Vale la pena
ricordare 1’evento internazionale
organizzato a Bologna lo scorso anno
in occasione del decennale dell’im-
pegno dell’Ospedale Santa Viola
nell’assistenza, dal titolo “Gli Stati

Vegetativi, dalla ricerca scientifica
agli interventi clinico-assistenziali”.
I convegno ha visto la presenza atti-
va di oltre 300 partecipanti, tra cui i
massimi specialisti in ambiente riabi-
litativo, clinico e assistenziale, elet-
trofisiologico, psicologico.

Cio che distingue I’assistenza in
Santa Viola ¢ la presenza di un’equi-
pe, come detto, multiprofessionale
e multidisciplinare. Uno staff di
specialisti costantemente formati e
orientati alla ricerca per prendersi
cura di una delicata tipologia di
pazienti. L’impegno condiviso da
clinici e ricercatori dell’Ospedale
Santa Viola si estende lungo tre diret-
trici. La prima si sostanzia
nell’ ’Andamento clinico e compli-
canze dei pazienti con Disturbo di
Coscienza”.

L’esigenza di documentare 1’anda-
mento clinico e le complicanze dei
pazienti con Disturbo di Coscienza
nelle fasi a lungo termine deriva
dalla presenza in letteratura scientifi-
ca di pochi studi, i quali solitamente
si orientano sulle fasi post acute. Nel
2010 ¢ stato pubblicato uno studio
prospettico (Fabbri, Fantini, Buggi,
Piperno, Coulter, 2010) che ha coin-
volto 22 pazienti e che ha documen-
tato le complicanze registrate nell’ar-
co di 1 anno. Sebbene i livelli di
coscienza siano rimasti invariati,
molti sono stati gli aspetti da monito-
rare per mantenere soddisfacente la
qualita di vita del paziente. Questa
attenzione ha permesso di consegui-
re una diminuzione delle lesioni da
decubito, il mantenimento di un
livello nutrizionale soddisfacente e il
miglior monitoraggio delle infezioni.
Negli anni successivi il lavoro sul-
I’andamento clinico e sulle compli-

canze ¢ stato notevolmente ampliato,
prendendo in considerazione 112
pazienti in uno studio retrospettivo di
10 anni (Romaniello, Bertoletti,
Matera, Farinelli, Pedone, 2016). 1
risultati di questo studio indicano che
la complicanza maggiormente regi-
strata ¢ stata la polmonite e che la
mortalita correlava con il numero di
episodi di sepsi ed alcuni markers
ematici. In maniera inaspettata ¢
stato anche trovato che soltanto il
42% dei pazienti mostrava punteggi
stabili alle scale di valutazione dei
livelli di coscienza. Questo dato con-
ferma che i1 Disturbi di Coscienza
non sono condizioni mediche stabili,
ma che richiedono un monitoraggio
stretto e una valutazione nel tempo
dello status clinico, del livello di
coscienza e degli indici bioumorali.
Sono stati altresi indagati gli aspetti
elettrofisiologici ed attualmente sono
oggetto di ulteriori approfondimenti
ed analisi i relativi tracciati.

Come secondo aspetto, i medici e
ricercatori del Santa Viola si occu-
pano e preoccupano degli “Aspetti
psicologici dei caregiver dei
pazienti con Disturbo di Coscien-
za”. Essi hanno un ruolo fondamen-
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tale all’interno dell’ospedale privato
accreditato, rappresentando 1’am-
biente relazionale del paziente e
quindi una fonte di stimolazione.

In questo senso ¢ stato condotto uno
studio sull’effetto di una stimolazio-
ne multimodale con elementi salienti
e familiari per il Sé da parte del care-
giver, ipotizzando che quest’ultimo
possa fornire ed arricchire dal punto
di vista emozionale e relazionale gli
stimoli (Romaniello, Farinelli, Mate-
ra, Pedone, Northoff, 2014). Le
manifestazioni  comportamentali
evocate dalla stimolazione sono state
osservate in modo strutturato ed ¢
stato notato un cambiamento sia del
loro numero sia del loro grado di
complessita.

Per 'importanza del caregiver e il
ruolo che riveste per il paziente, ¢
cruciale pensare anche al suo benes-
sere psico-fisico, troppo spesso
messo a repentaglio dal carico assi-
stenziale che il caregiver si trova a
fronteggiare. La letteratura riporta
che esso non dipende tanto dalla
durata o dalla tipologia di Disturbo
della Coscienza, quanto da caratteri-
stiche personali e psicologiche del
caregiver. Questo tema ¢ stato ogget-
to di uno studio pubblicato nel 2015
(Romaniello, Farinelli, Matera, Ber-
toletti, Pedone, Northoff, 2015), il
quale ha messo in evidenza che alcu-
ni aspetti psicologici del caregiver,
come la mancanza di speranza e la
modalita ansiosa di relazionarsi con
il paziente, contribuiscono al carico
assistenziale. Questo dato suggerisce
I'importanza di prendersi cura del
caregiver anche da un punto di vista
psicologico, al fine di evitare delle
ricadute sulla sua salute mentale e
fisica.

Il terzo aspetto fondamentale
preso in carico dall’equipe del
Santa Viola riguarda le “Strategie
nutrizionali e esito clinico in
pazienti con grave Disturbo di
Coscienza: studio retrospettivo in
due setting assistenziali”.

Partendo da una revisione della lette-

L’Equipe dell’Ospedale privato Santa Viola di Bologna.

“Per I'importanza del
caregiver e il ruolo che
riveste il paziente, é
cruciale pensare anche
al suo benessere
psico-fisico”

ratura si comprende che accanto ai
danni neurologici, 1 pazienti con
disturbo di coscienza (DOC) presen-
tano alterazioni metaboliche che rap-
presentano una risposta adattativa
allo stress della lesione cerebrale e
permangono nel tempo (Chourdachis
et al., 2011, Costello et al., 2014,
Preiser et al., 2015). Nella fase acuta
si instaura uno stato ipermetabolico e
nelle prime settimane successive all’
insorgenza della lesione cerebrale I'i-
permetabolismo acuto lascia il posto
ad uno stato ipercatabolico per cui la
nutrizione rappresenta una aspetto
molto importante da gestire. Pochi
studi hanno valutato il ruolo dell’ali-
mentazione sull’outcome nei pazien-
te con GCA a medio e lungo termine
e ’incidenza e gli effetti della malnu-
trizione nel corso della riabilitazione
post-acuta. Lo studio in corso si pone
’obiettivo di analizzare retrospetti-
vamente lo stato nutrizionale, e I’out-
come (in termini di mortalita, morbi-
dita, complicanze) in un campione di
pazienti ospedalizzati in due fasi cli-

niche (sub-acuta e post-acuta) e in
due setting di cura diversi: un cam-
pione di pazienti con degenza in ria-
bilitazione (Medicina Riabilitativa
Ospedale Maggiore e Neuroriabilita-
zione Casa dei Risvegli Ospedale
Bellaria) ossia pazienti in fase preco-
ce con buon potenziale di recupero e
pazienti in fase di inquadramento
diagnostico/prognostico e un cam-
pione di pazienti con degenza presso
la lungodegenza esperta (Ospedale
Privato Accreditato Santa Viola)
ossia pazienti in fase precoce con
scarso potenziale di recupero e
pazienti in fase stabilizzata con
DOC.

L’Ospedale Santa Viola fa parte di
un Network Sanitario Europeo ¢
del progetto “Ospedale senza dolore”
promosso dal Ministero della Sanita
e condiviso dall’AIOP in ottempe-
ranza alla legge n°38 del 2010, con
I’obiettivo di migliorare il processo
assistenziale, rivolgendosi specifica-
mente al controllo del dolore di qual-
siasi origine. La Direzione e tutto il
personale del Santa Viola sono con-
vinti che Dattivita di ricerca sia
importante per stimolare una crescita
costante di tutti gli operatori e per
mantenere alta la loro motivazione.
L’ obiettivo ¢ quello di studiare sem-
pre piu a fondo in che modo sia pos-
sibile supportare ¢ accudire degenti
afflitti da disturbi della coscienza
insieme alle cure delle loro famiglie.
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Per un miglior livello di vita possibile da un punto di vista fisico, sociale ed emozionale

Osservazione clinica e funzionale

TE Neuroriabilitazione, Dipartimento di
| Emergenza, Azienda USL di Bologna

9aumentata  sopravvivenza
conseguente a una grave

cerebrolesione acquisita (GCA) ha
incrementato negli ultimi anni il
numero di pazienti con residua
grave disabilita che vengono
dimessi dall’ospedale e che rientra-
no a domicilio o vengono accolti in
lungodegenze esperte.
Lo stesso concetto di riabilitazione
ha subito nel corso degli ultimi
decenni una modifica passando dal-
I’erogazione di prestazioni a un
processo molto pit complesso di
integrazione ¢ di personalizzazione
del progetto al fine di consentire al
soggetto (e al nucleo familiare) il
miglior livello di vita possibile dal
punto di vista fisico, sociale e emo-
zionale.
Questo cambiamento di visione €
coinciso con lo sviluppo di percorsi
socio-sanitari per la presa in carico
di persone in cui a seguito di una
GCA permane un grado di disabi-
lita.
Assieme ai percorsi, Si € resa neces-
saria anche la definizione di model-
li per ’organizzazione dei setting
d’accoglienza per tali pazienti. In
questo campo, pero, la letteratura si
presenta ancora povera, in quanto
copre soprattutto la gestione clinica
della fase ospedaliera mentre man-
cano informazioni chiare, complete
e standardizzate sulla gestione a
lungo termine; informazioni che

invece potrebbero aiutare i Servizi
Sanitari Nazionali nel migliorare la
pianificazione dei servizi.
L’inquadramento diagnostico e
soprattutto clinico € spesso non
facile, anche in ambiti specializzati.
Importanti elementi di incertezza
clinica portano infatti a tassi molto
elevati di errore diagnostico. L’uti-
lizzo di indagini strumentali, ben-
che non aumenti con certezza la
specificita diagnostica, puo tuttavia
offrire importanti elementi di con-
ferma.

“la fase della dimissione
e il reinserimento
socio-familiare
costituiscono
un importante momento
di crisi per la famiglia
che teme di ritrovarsi
privata all’improvviso di
un’equipe competente
per affrontare
la complessita e la gra-
vosita delle dimissioni
di un parente”

Il ricovero nei reparti di riabilita-
zione per le persone con grave
disturbo di coscienza dovrebbe
avvenire per tempi congrui a defini-
re la diagnosi e pianificare il per-
corso. Fondamentale quindi fornire
sin da subito risposte chiare alla
famiglia e sostenerli nei vari pas-

saggi.

Se infatti da una parte la conclusio-
ne della fase ospedaliera coincide
con il completamento del periodo
di cura e riabilitazione e con I’in-
quadramento diagnostico, dall’altra
1 pazienti che permangono in stato
di grave alterazione della coscienza
richiedono la strutturazione di piu
percorsi verso il domicilio o altre
strutture. Potrebbe essere utile, una
volta raggiunta la stabilita clinica,
non considerare piu tali soggetti
come pazienti o malati ma come
persone con "gravissima" disabili-
ta; e al pari di altre con patologie
croniche consentirgli il passaggio
anche in strutture a carattere non
prettamente sanitario.

La fase della dimissione ¢ il reinse-
rimento socio-familiare costituisco-
no un importante momento di crisi
per la famiglia che teme di ritrovar-
si privata all’improvviso del soste-
gno di un’equipe competente e
sprovvista di mezzi per affrontare
la complessita e la gravosita delle
dimissioni di un parente. Tale pro-
CESSO SPesso non e facilitato neppu-
re dalle norme vigenti che variano
da Regione a Regione, da Comune
a Comune; risulta fondamentale lo
sforzo di tutti gli attori nel definire
azioni che agevolino un’adeguata
domiciliazione.

Per la famiglia I’impatto emotivo di
questo passaggio delicato ¢ enor-
me. Auspicabile sara riuscire a
garantire un sostegno psicologico
per alleviare il senso di ansia e ina-
deguatezza alla nuova situazione.
Inoltre durante questa fase e impor-
tante programmare un monitorag-
gio periodico dell’evoluzione della
persona e all’occorrenza modifica-
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re il piano assistenziale: essere cio¢
in grado di garantire qualora le con-
dizioni mutino, un cambiamento
del percorso.

Una corretta attivazione del proces-
so di domiciliazione puo portare ad
un utilizzo piu razionale delle risor-
se sociali e sanitarie riducendo costi
superflui e garantendo una miglior
qualita della vita dell’assistito e
della sua famiglia. Naturalmente
qualora la famiglia non sia idonea a
questo processo o le condizioni del
paziente stesso non permettano il
rientro a domicilio, il percorso
potra proseguire presso strutture di
lungo degenza.

L’organizzazione del percorso ria-
bilitativo deve essere caratterizzato
dalla diversificazione dell’intensita
degli interventi in base all’evolu-
zione della condizione, all’insorge-
re di complicanze ed al contesto
familiare e socio-ambientale.

La vera continuita assistenziale si
puo sviluppare solo se esiste I’inte-
grazione degli interventi su una
stessa persona e il coordinamento
fra soggetti, strutture e servizi
secondo la modalita di rete e di
presa in carico globale.

L’azienda USL di Bologna facendo
tesoro di tali acquisizioni ha nel-
I’ultimo anno messo in campo la

progettazione di un PDTA sulle
gravi Cerebrolesioni Acquisite a
cui stanno partecipando i professio-
nisti che a vario titolo lavorano sul
paziente con esiti GCA.

In regione Emilia Romagna dal
2004 nell’ambito del progetto

“L’organizzazione
del percorso riabilitativo
deve essere
caraltterizzato dalla
diversificazione
dell’intensita degli
interventi in base
all’evoluzione
della condizione,
all’insorgere di
complicanze e al
contesto familiare
e socio ambientale”

GRACER ¢ stata introdotta la figu-
ra di un medico specialista referen-
te per la fase territoriale (SPOKE
T). Tale idea ha cercato di colmare

il vuoto esistente tra la dimissione e
il rientro al territorio cercando di
assicurare una continuita dal repar-
to per acuti al nuovo setting assi-
stenziale. Lo spoke T, monitorando
il paziente e la famiglia, indirizzera
quindi I’intervento su aspetti riabi-
litativi, assistenziali o di benessere
a seconda delle peculiarita delle
persone e delle risorse del territorio,
Nei casi di esito di grave disabilita
con necessita di totale assistenza,
predispone e attua, nell’ambito
delle attivita di equipe prevista
dalla delibera regionale 2068/2004,
il piano riabilitativo assistenziale al
domicilio o in nuclei residenziali
dedicati.

L’organizzazione in “rete” proposta
per la prima volta dalla Regione
Emilia Romagna ¢ stata apprezzata
ed ¢ diventata un esempio utilizza-
to anche in altre realta italiane.
Questo, certamente, ci spinge a
pensare che tale modello abbia le
potenzialita per coprire il fabbiso-
gno degli utenti a cui ¢ rivolta. Pur-
troppo, la complessita e la multidi-
mensionalita delle problematiche
da gestire richiedono sicuramente
ancora maggiori sforzi in termini di
risorse umane e socio-economiche.
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La Casa dei Risvegli
Luca De Nigris

a cura di Roberto Piperno e Fulvio De Nigris

A CURA DI
ROBERTO PIPERNO
FUIN10 DE NIGRIS

“Per le persone che hanno vissuto il coma e per le loro famiglie c'é
un percorso di buone pratiche che parte da Bologna e si sviluppa
intorno al progetto della "Casa dei Risvegli Luca De Nigris".

Nella collana
“Strumenti per il lavoro psico-sociale ed educativo”

Franco Angeli editore

Per informazioni: Gli amici di Luca, via Saffi, 8 - 40131 Bologna - Tel. 0516494570
web: www.amicidiluca.it - e-mail: amicidiluca@tin.it
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Tutela per le disabilita gravissime: I’esperienza dell’equipe distrettuale di Bologna (U.V.M.GRAD)

Dopo I'ospedale fra riabilitazione

e assistenza

di
Mara Grigoli
Responsabile U.S.S.S.1. Disabili Adulti

Distretto di Bologna
Azienda USL di Bologna

| riferimento principale e ormai

assodato che sta sullo sfondo dei
servizi per i disabili ¢ la Convenzio-
ne ONU sui diritti delle persone con
disabilita (Approvata nel 2006), che
chiede agli stati aderenti il rispetto di
una serie di importanti diritti e
garanzie.
A livello Nazionale sono stati ripresi
molti temi sulla disabilita e gravissi-
me disabilita, in specifico il Ministe-
ro della Salute ha pubblicato il qua-
derno “Stato vegetativo e di minima
coscienza: epidemiologia, evidenze
scientifiche e modelli assistenziali”
del 2009, il Libro Bianco sugli stati
vegetativi e di minima coscienza, del
2010 e le Linee di indirizzo per 1’as-
sistenza alle persone in stato vegetati-
vo e di minima coscienza del 2011.
Molti temi sono stati trattati dalla
regione Emilia Romagna, in partico-
lare DGR 18.10.2004, n. 2068 DGR
18.10.2004, 1l sistema integrato di
interventi sanitari e socio assistenzia-
li per persone con gravissime disabi-
lita acquisite in eta adulta, prime indi-
cazioni; ¢ DGR 11.06.2008, n. 840
Prime linee di indirizzo per le solu-
zioni residenziali e 1' assistenza al
domicilio per le persone con gravissi-
ma disabilita nell'ambito del frna e
della DGR 2068/2004
Queste delibere hanno istituito nel-
I'AUSL le UVM GRAD, ovvero le
équipe di valutazione multidimensio-
nale presenti in ogni Distretto e coor-
dinate tra loro, composte da operato-
ri di differenti aree:

AREA SOCIO-SANITARIA Assi-
stenti Sociali, Educatori professionali
AREA RIABILITAZIONE: Fisiatri,
Fisioterapisti

AREA CURE PRIMARIE: Medici,
Infermieri

Altri professionisti, coinvolti in rela-
zione alle specifiche necessita (Medi-
co di Medicina Generale, Pediatra,
Operatori dei Servizi territoriali del
Comune...)

Le UVM GRAD hanno il compito
prioritario di Valutare la situazione di
bisogno della persona disabile in
dimissione ospedaliera e predisporre
e condividere con la persona stessa e
/o con la sua famiglia un piano di
assistenza integrata (PAI) al domici-
lio o, se necessario, in una struttura
residenziale. Viene individuato un
responsabile del caso per mantenere il
raccordo con le diverse figure profes-
sionali sanitarie e sociali coinvolte,
favorire la realizzazione del PAI ed
effettuare valutazioni periodiche sugli
interventi attivati.

In sede di UVM GRAD ¢ possibile
autorizzare gli ausili necessari, ove
non previsti dalle procedure correnti
per D’assistenza protesica, erogare
I’assegno di cura qualora sussistano i
requisiti previsti dalla normativa, atti-
vare |’assistenza domiciliare, predi-
sporre I’inserimento  presso strutture
diurne, Inserire la persona tempora-
neamente o a tempo indeterminato
presso strutture residenziali. In que-
st’ultimo caso I’inserimento avviene
presso i Nuclei dedicati o, laddove il
piano assistenziale lo preveda, come
inserimento individuale nelle struttu-
re della rete socio sanitaria per anzia-
ni ¢/o disabili.

Che cosa migliorare: L’Integrazione

tra fase ospedaliera e fase territoriale
in modo da rendere piu fluido il pas-
saggio, conoscere la persona e la sua
famiglia in modo da definire un PAI
che possa essere realizzato e rendere
affrontabile e stabile la situazione. E
possibile migliorare 1’offerta dei ser-
vizi incrementando la Flessibilita
delle risposte? E una domanda legit-
tima che puo essere affrontata su piu
piani, uno politico programmatorio
delle risorse da destinare alla disabi-
lita, I’altro su un piano di sviluppo di
maggiore integrazione su segmenti
diversi della rete dei servizi.

I confronto con la rete ospedaliera,
con le Associazioni che sono coin-
volte su questa tipologia di persone,
con 1 gestori di servizi per 1 disabili,
possono rendere possibile una proget-
tualita nuova, piu attenta a produrre
evoluzione, diversa rispetto all’ap-
proccio tradizionale, da sperimentare
nell’ottica di un miglioramento possi-
bile.

A titolo esemplificativo: rispetto alla
residenzialita a fianco dei nuclei per
le gravi disabilita ¢ all’inserimento
individuale nelle strutture della rete
sociosanitaria per disabili e anziani, si
puo pensare ad altre forme abitative
che vanno dall’utilizzo di apparta-
menti (rete ASP o privati accreditati)
a forme di graduale educazione
all’autonomia come per il progetto Le
Palme costituito da due monolocali
predisposti nell’edificio adiacente
alla struttura residenziale Selleri Bat-
taglia che consente a due ospiti della
struttura di sperimentare una vita
verso una graduale indipendenza.
Cosi come ¢ possibile pensare alle
prime forme di Cohousing del pro-
getto di via Barozzi. Soluzioni ancora
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a livello di sperimentazione ma che
potrebbero essere duplicate in caso di
esito positivo.

D’altronde siamo sollecitati ad anda-
re in questa direzione anche dalle
Disposizioni in materia di assistenza
in favore delle persone con disabilita
grave prive del sostegno famigliare,
Legge 22 giugno 2016, n. 112, (pub-
blicata in Gazzetta Ufficiale n. 146
del 24 giugno 2016 ) .

La norma che ¢ volta a favorire il
benessere, la piena inclusione sociale
e I’autonomia delle persone con disa-
bilita, (articolo 1 del testo) € impor-
tante perché per la prima volta nel-
I’ordinamento  giuridico vengono
individuate e riconosciute specifiche
tutele per le persone con disabilita
quando vengono a mancare i parenti
che 1i hanno seguiti fino a quel
momento. L’obiettivo del provvedi-
mento ¢ garantire la massima autono-
mia e indipendenza delle persone
disabili. 1l testo licenziato dal Senato
estende le tutele anche a quei sogget-
ti che pur avendo i genitori ancora in
vita non possono beneficiare del loro
sostegno. Viene perd specificato in
linea con la Convenzione ONU, che
«tali misure sono definite con il coin-
volgimento dei soggetti interessati e
nel rispetto della volonta delle perso-
ne con disabilita grave, ove possibile
dei loro genitori o di chi ne tutela gli
interessi».

Siamo in attesa che le Regioni defini-
scano 1 criteri per I’erogazione dei
finanziamenti, la verifica dell’attua-
zione delle attivita svolte e le ipotesi
di revoca dei finanziamenti. I soldi
del Fondo potranno essere usati per
realizzare «programmi e interventi
innovativi di residenzialitda» come il
cohousing e favorire I’indipendenza
dei disabili «in abitazioni o gruppi -
appartamento che riproducano le con-
dizioni abitative e relazionali» della
casa d’origine. Con questo fondo si
potranno anche sostenere progetti per
lo sviluppo dell’autonomia dei disa-
bili privi di assistenza che non rien-
trano in queste strutture.

Lentrata della struttura riabilitativa Le Palme-Selleri.

“E possibile migliorare
I'offerta dei servizi
incrementando
la flessibilita delle
risposte?”

Altri interventi che potrebbero trovare
un maggior utilizzo sono quelli relativi
al reinserimento sociale e alle attivita
possibili sulla base di interessi persona-
li e condivisi, luoghi di socializzazione
e ricostruzione di una nuova identita, a
titolo esemplificativo:

- 11 laboratorio “Ergoterapico” ¢ un
luogo d’incontro e socializzazione
strutturato per le disabilita acquisite
con frequenza a moduli sulla base
della capacita di partecipazione e vita
privata dei singoli. Oltre a diverse atti-
vita sempre concordate nel gruppo,
offre anche la possibilita di rimanere a
pranzo. E una bella esperienza, viene
prestata molta attenzione alle relazio-
ni, le persone si confrontano su temi
di attualita, escono spesso per mostre
d’arte e hanno realizzato loro stessi
una mostra fotografica nei locali della
Struttura polivalente Ancona. ¢ stato
realizzato all’interno del gruppo un
dossier con le foto delle persone e le
attivita fatte insieme, un fascicolo che
storicizza la presenza nel laboratorio
ma allo stesso tempo ricorda anche 1
compagni che nel frattempo si sono
aggravati o sono deceduti.

- il modulo “Ingresso libero” e il pro-
getto “Calamaio” entrambi presso il
CDH (Centro Documentazione Han-
dicap) Il primo consiste nella ricerca
attiva e informatizzata di luoghi pub-
blici accessibili e accoglienti per le
persone con disabilita, ricerca effet-
tuata dai disabili stessi (1 utente gio-
vane uscito dalla Casa dei Risvegli
Luca De Nigris) e pubblicata su Iper-
bole, il sito del CDH e altri siti. 1l
secondo consiste nello scrivere storie
e andare presso gli istituti scolastici a
sensibilizzare i ragazzi sul tema della
disabilita acquisita (un ragazzo giova-
ne uscito da Casa Dei Risvegli Luca
De Nigris).

- Altra esperienza che sta dando buoni
esiti € presso Il centro socioeducativo
“Maggiociondolo” che riserva un
giorno alle disabilita acquisite per
attivita manuali, con molta attenzione
agli aspetti relazionali e ai desiderata
dei partecipanti.

Anche se in presenza di risorse defi-
nite, 1 servizi per 1 disabili devono
mantenere un approccio che consenta
una prospettiva inclusiva, un soggetto
deve poter avere una cittadinanza atti-
va grazie alle sue capacitazioni
(ovvero alla possibilita di essere in
grado di), o perlomeno di essere
messo in grado di esercitare i diritti di
base. L’essere messo in grado di eser-
citare 1 diritti di base si accompagna
alle liberta necessarie per ogni indivi-
duo.
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L’esperienza del Nucleo Dedicato Gravissime Disabilita Acquisite

Il Centro Servizi “Cardinale Giacomo Lercaro”
nuclei dedicati e vita in comunita

di
| Francesca Sabbi

| Medico Geriatra, Centro Servizi
Cardinale Giacomo Lercaro, Bologna

. bastato un attimo a Teresa, nel
2007, per ritrovarsi in stato di

coma conseguente ad un violento
trauma cranico. Ma dopo un lungo
tempo, € bastato un attimo per
risvegliarsi, in condizioni ancora
diverse e nuove. Anche Alessio,
quando ¢ andato a letto quella lon-
tana sera, aveva solo una forte emi-
crania, poi, in un attimo, I’emiple-
gia e lo stato di coma, tuttora persi-
stente, a minima responsivita.
Oppure Flavia che, da una casa
piena di nipotini, si ¢ ritrovata, a
causa di una banale influenza, nel
reparto di malattie infettive, con
una meningoencefalite che in un
attimo ha segnato la sua esistenza e
quella della sua vivace famiglia ed
ora ¢ qui che, faticosamente, prova
a puntare lo sguardo su qualcuno di
loro. E poi Roberto, lavoratore e
fantino, con una prognosi severissi-
ma dopo ’incidente cerebro-vasco-
lare, un giorno si risveglia ed in un
attimo ricomincia a gareggiare con
se stesso e la sua voglia di ricomin-
ciare.
E bastato un attimo, a noi equipe,
per capire, dopo 1’incontro con que-
ste persone e le loro storie, che il
Nucleo dovesse esprimere un
nuovo ambiente di vita, con conno-
tazione di una casa: la loro casa.
Cosi, ormai da quasi 6 anni, vive il
nucleo dedicato, all’interno della
nostra piccola comunita.

Il nostro nucleo dedicato

Dal 2003, il Centro Servizi Cardi-
nale Giacomo Lercaro di Bologna
¢ una struttura progettata per ospi-
tare in modo integrato un Centro
Diurno specializzato in demenza
(20 posti), 36 appartamenti protetti
e la Casa Residenza anziani (72
posti), al cui interno sussistono il
nucleo specializzato Alzheimer e,
dal 2010, il nucleo dedicato all’ac-
coglienza di 8 portatori di gravissi-
me disabilita acquisite.

Il nucleo, che nella rete dei servizi
alla persona disabile si pone come
alternativa al rientro a domicilio,

“Il nucleo, che nella
rete dei servizi alla
persona disabile si
pone come alternativa
al rientro a domicilio,
ha carattere di tempo-
raneita”

ha carattere di temporaneita in
quanto gli ospiti permangono al
suo interno fino alla sussistenza
delle condizioni che ne hanno
determinato I’inserimento.

I nucleo ¢ specializzato (e “specia-
le”) in quanto si pone come
ambiente protesico per il grave
disabile e la sua famiglia in meri-
to ai bisogni sanitari, riabilitativi,
assistenziali, relazionali e di ascol-
to. Tutto cio per il complesso lavo-
ro integrato di un’equipe multidi-
sciplinare formata che puo rimodu-
lare e riadattare i1 propri interventi

alla persona, in base al cambia-
mento dei bisogni stessi.

=» GLI OSPITI: complessiva-
mente 17 (9 &' e 8 ), di cui 10 con
esiti di cerebrolesioni e 7 affetti da
patologie neurologiche involutive
(SLA, Sclerosi Multipla, Sindrome
di Guillain Barre). Il 35% ha pre-
sentato necessita di supporto alla
ventilazione. L’eta media al
momento dell’inserimento ¢ di 53
anni ed il tempo medio di perma-
nenza in nucleo ¢ di oltre 2 anni. In
5 anni si sono verificate 2 dimis-
sioni (un rientro a domicilio ed un
trasferimento ad altra struttura) e 7
decessi (5 dei quali in ospiti affetti
da SLA).

=» L’EQUIPE ed il PAL Il nucleo
dispone di figure professionali con
monte ore dedicato in esclusiva
(DGR 840/2008, DGR 514/2009):
infermiere responsabile, medico,
fisioterapista, psicologo ed anima-
tore mentre condivide con il
Nucleo Ulivo adiacente OSS,
infermiere di reparto ed infermiere
medicazioni.

Partendo dalla basilare convinzio-
ne che le condizioni cliniche o fun-
zionali che osserviamo nell’ospite
non siano definitive o immodifica-
bili nel tempo, adottiamo un meto-
do di lavoro per obiettivi ed inter-
venti descritti nel PIANO ASSI-
STENZIALE INDIVIDUALIZ-
ZATO, elaborato dall’equipe mul-
tidisciplinare e condiviso con ospi-
ti e familiari. La fase che va dal-
I’accoglienza - PAI d’ingresso -
all’elaborazione del primo PAI
(dopo un mese) ¢ osservativa, cio¢




DAL COMA ALLA COMUNITA

Esercizi di stimolazione cognitiva.

tesa alla conoscenza della persona.
I1 primo PAI esprime la valutazio-
ne multiprofessionale a tempo zero
in merito a problematiche attive e
competenze residue, si pone obiet-
tivi e definisce gli interventi opera-
tivi finalizzati al loro raggiungi-
mento. I1 PAI viene revisionato
ogni sei mesi (0 prima se necessa-
rio) ed aggiornato e monitorato
quotidianamente dalle consegne
informatizzate integrate.

=» GLI OBIETTIVI DEL CARE
suddivisibili in 2 macroaree

AREA SOCIOSANITARIA

si pone obiettivi di:

+ gestione quotidiana della com-
plessita clinica in ambito di fragi-
lita e comorbilita elevate

* rilevazione, cura e gestione del
dolore cronico

* riduzione delle ospedalizzazioni
attraverso una rete di collaborazio-
ni esterne con specialisti ospedalie-
ri o territoriali che agevolino dia-
gnosi e trattamento in loco

« contenimento del rischio infettivo
* gestione della nutrizione e cute

* gestione/rimozione presidi medi-
ci (ventilatori meccanici, tracheo-
stomie, SNG/PEG, CVC,CVP,CV)

AREA DELLA RIABILITAZIONE
ha prevalentemente obiettivi di:
* recupero/mantenimento delle
competenze motorie e prassiche
» gestione dei danni secondari e

Pet therapy.

prevenzione dei terziari

* rieducazione alla deglutizione

* ricerca e/0 adattamento di ausili
anche tecnologici per favorire le
autonomie e la comunicazione della
persona in collaborazione con fisia-
tri ed il Centro Ausili Tecnologici.

=» Alcuni RISULTATI del CARE
(anni 2011-2015):

* Un ospite, dopo un periodo riabi-
litativo intensivo ospedaliero ed
uno estensivo in Nucleo, € rientra-
to a domicilio

* Tre ospiti hanno recuperato la
competenza alla deglutizione e
quindi una adeguata alimentazione
per os, con rimozione della PEG

* Un ospite, pur ventilato, si ¢ riali-
mentato per os per oltre un anno

* Un ospite uscito dall’isolamento
per risoluzione dello stato infettivo
che lo aveva determinato

* Un solo ricovero ospedaliero
all’anno

* Un’unica LDD insorta in nucleo
» Tre ospiti con riduzione/risolu-
zione della scialorrea

* 100% ospiti inseriti in percorsi di
stimolazione e benessere

* 100% familiari formati e coinvol-
ti nelle attivita di cura, stimolazio-
ne ed animazione

Un giornata con noi

Io sono I'ultima ad arrivare. Solo
Teresa ¢ ancora a letto, luogo dove
trova un po’ di pace, per cui ¢ il suo

risveglio naturale che ci dice quan-
do desidera essere alzata. Dopo
colazione, ’aspettano gli esercizi
di stimolazione sensoriale tipo
Snoezelen: quella che preferisce ¢
il mare. Il primo che incontro ¢
Roberto mentre effettua la sua
deambulazione terapeutica con la
moglie e la Fisioterapista. Al termi-
ne di questo impegnativo tratta-
mento, un po’ di relax con il suo
adorato tiramisu e poi verso la
saletta per gli esercizi di stimola-
zione motoria e cognitiva realizza-
ti con I’utilizzo di PC touch e
kinect. Flavia ha intorno a sé i suoi
nipotini ed insieme partecipano ad
un incontro di biodanza. Elio pre-
ferisce il contatto con I’acqua per-
ché si pud immergere, pur ventila-
to, in un bagno relax profumato e
multicolor. Maurizia non fa il ripo-
sino al martedi e giovedi, perché ha
un impegno a cui non pud rinun-
ciare, la seduta di teatroterapia, con
cui si esprime al meglio. Poi non
posso perdermi quando tutti, ospiti,
familiari, operatori, c¢i raduniamo
nel salone per vivere una session
condotta dalla Musicoterapeuta
Rosy o I’incontro con gli animali
come 1 cani dei volontari dell’Ar-
ma dei Carabinieri che giocano con
tutti noi e ci fanno ritornare un po’
bambini. Infine, mentre esco,
incontro la Coordinatrice e 1’Ani-
matore che sorridenti mi dicono:
“Dott., ci ¢ venuta un’idea...”
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Due importanti esperienze di CADIAI, nell’assistenza a persone con Gravi Disabilita Acquisite

“Virginia Grandi” e “Parco del Navile”

a nascita e lo sviluppo dei servizi

di cura e assistenza per persone
con Grave Disabilita Acquisita all’in-
terno di due strutture gestite dalla
Cooperativa CADIAL le Case Resi-
denza “Virginia Grandi” e “Parco del
Navile”, anche se avvenuto in tempi e
secondo modalita diverse, ¢ per
entrambe le strutture il risultato di una
prassi di lavoro condivisa. La “Virgi-
nia Grandi” ha accolto i primi ingressi
individuali nel 2006 e ha visto la for-
malizzazione di un nucleo di 8 posti
letto, dedicato alle persone con Grave
Disabilita Acquisita, nel 2010. Cinque
anni dopo, anche “Parco del Navile”
ha prontamente risposto alle emergen-
ti richieste del territorio e sono stati
cosi effettuati 1 primi ingressi indivi-
duali.
Il percorso di adeguamento delle strut-
ture ad una tipologia di persone con
esigenze diverse da quelle dell’anzia-
no, ¢ stato caratterizzato dall’accre-
sciuta consapevolezza che la riuscita
di ogni intervento rivolto all’utenza ¢
tanto piu efficace quanto piu € perso-
nalizzata. Percio, proprio lo strumento
di lavoro tipico dei nostri servizi, e
cio¢ il Piano Assistenziale Indivi-
dualizzato (PAI), ci permetteva di
progettare, insieme alla famiglia, la
migliore assistenza possibile per quel-
I’ospite, e per nessun altro. Non ¢ stato
necessario quindi “adattare” il metodo
di lavoro della Case Residenza ad una
nuova tipologia di utenti, quanto piut-
tosto ¢ emersa con forza I’esigenza di
focalizzare 1’attenzione su nuovi e dif-
ferenti bisogni degli ospiti e di rispon-
dere a questi in maniera specifica
avendo al centro dell’intervento la per-
sona e la sua famiglia.
Il punto di forza ¢ stata la nostra espe-

rienza di gruppo multi professionale,
all’interno del quale ogni professioni-
sta mette a disposizione le proprie
esperienze ed osservazioni al fine di
migliorare e personalizzare 1’assisten-
za in modo corale. La valorizzazione
delle competenze del singolo ¢ il
miglior modo per rendere flessibile
Iassistenza, sulla base del principio
che tutti siamo utili per migliorare la
qualita di vita dell’ospite, se lavoriamo
per perseguire obiettivi condivisi e
prioritari per la persona. La metodolo-
gia di lavoro, in questa ottica, ha favo-
rito anche una ricerca condivisa del
“miglioramento continuo” da parte
dell’equipe, in quanto ha di fatto reso
piu trasparenti 1 processi decisionali e
piu visibili 1 punti critici della organiz-
zazione. Il coinvolgimento del caregi-
ver in tutte le fasi del percorso di cura,
¢ diventato un elemento essenziale,
proprio per dare un senso compiuto e
una intrinseca coerenza al piano perso-
nalizzato di ciascun ospite.

Altro elemento cardine ¢ stata I’inte-
grazione degli interventi e I’applica-
zione di un modello di azione di tipo
olistico, all’interno del quale si cerca
di dare unita alla persona e non di atti-
vare delle risposte per ogni sintomo o
problema, la cui somma non ci resti-
tuisce la globalita dell’individuo. Que-
sto ¢ stato vero dal punto di vista pret-
tamente sanitario, da quello riabilitati-
vo ed anche, piu in generale, per gli
interventi rivolti al benessere della
persona. Per quanto riguarda I’area
sanitaria, ¢ stata applicata una visione
clinica che va oltre la somma dei sin-
goli problemi e che si faccia carico del
paziente nella sua unicita, creando una
gerarchia nei problemi clinici da gesti-
re, considerando prioritari quelli che

maggiormente limitano la qualita di
vita ed 1 suoi orizzonti riabilitativi.
Questo ha permesso di avere una pre-
cisa idea delle priorita e di gestire il
piu possibile i pazienti all’interno della
rete dei servizi dell’ Azienda USL, evi-
tando la passiva stratificazione di
provvedimenti diagnostico terapeutici,
finalizzati semplicemente alla soluzio-
ne di uno solo dei sintomi; ma questo
ha avuto anche I’effetto di limitare i
ricoveri ospedalieri. Anche 1 piani di
lavoro hanno visto una sempre mag-
giore formale integrazione degli inter-
venti, con la compresenza sull’ospite
di piu figure professionali contempo-
raneamente.

Nella quotidianita questo lavoro si €
tradotto sia in interventi integrati di
infermieri, fisioterapisti ed operatori
socio-sanitari, ma anche, ad esempio,
nelle attivita integrate tra fisioterapi-
sta, animatrice e logopedista, per
ampliare 1 canali di comunicazione e
ricercare le stimolazioni piu adatte a
ciascuno. Fra le attivita di stimolazio-
ne cognitiva proposte dall’equipe di
lavoro della Casa Residenza “Virginia
Grandi” possiamo trovare la visione di
filmati e foto con contenuti autobio-
grafici, oppure una serie di immagini a
tema supportate da stimolazioni olfat-
tive ed uditive, con ascolto musica se
gradita, ma anche la manipolazione di
materiali diversi per la stimolazione di
tipo tattile, le attivita occupazionali, i
laboratori, le letture, le cure estetiche,
I'utilizzo di un programma di comuni-
cazione aumentativa e alternativa
(CAA) installato su un tablet a dispo-
sizione di uno degli ospiti, previa con-
sulenza tecnica da parte del CAT
(Centro Ausili Tecnologici della
AUSL di Bologna), ma anche I’utiliz-
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zo di tecniche di espressione artistica
che sono sfociate, come durante le
festivita natalizie 2015, in una vera e
propria mostra di pittura, con esposi-
zione di dipinti assolutamente caratte-
rizzati dal tocco personale di ciascuno,
da un suo preciso stile.

La struttura “Parco del Navile” ha
fatto invece dell’apertura e delle col-
laborazioni verso e con il territorio il
suo punto di forza, essendo nata gia
sotto questo auspicio in quanto costi-
tuita come consorzio di cooperative,
Gulliver, Cadiai, Agriverde, e quindi
con l'espressione di una chiara pro-
pensione a fare rete. Cosi anche nella
modalita lavorativa quotidiana ¢ pre-
visto il coinvolgimento di altre realta
del territorio, come ad esempio la
collaborazione con Unitalsi Bologna,
per la presenza di alcuni volontari per
uscite dalla struttura o per attivita
nella struttura stessa, oppure la colla-
borazione con i volontari del servizio
tempo libero di Aias Bologna onlus
per accompagnamento al cinema o a
mostre nei musei della citta, a favore
di alcune persone con grave disabi-
lita acquisita oppure per mantenere
in essere esperienze gia avviate:
Laboratorio di espressione corporea,
Laboratorio di teatro con la compa-
gnia della Casa dei Risvegli, o la Pet
therapy in struttura. Non sono man-
cate occasioni di incontri tra residen-
ti di altre strutture, come la Selleri
Battaglia, o l'organizzazione di sog-
giorni estivi. Altra recente collabora-
zione sul territorio ¢ stata quella con
l'associazione Ponte della Bionda,
per l'organizzazione di uscite serali
con una tipologia di ospiti numerosa
ed eterogenea. Anche in questo caso,
sottostante ad ogni azione, il princi-
pio che “il tutto non ¢ la mera somma
delle parti”’, ma qualcosa di diverso
che richiede un riconoscimento e un
accettazione dell'altro. L’esame di
realta spesso si rivela faticoso e fru-
strante, ma ha un obiettivo importan-
te: anche nell'individuare la piscina
piu idonea all'attivita da proporre alle
persone con gravi disabilita, ci siamo

“La valorizzazione
delle competenze del
singolo é il miglior
modo per rendere
flessibile I’assistenza”

imbattuti in un percorso, che ancora
non ha avuto termine, ma che ci sti-
mola all’integrazione delle persone
assistite con il territorio di apparte-
nenza. Frequentare una piscina pub-
blica, riteniamo abbia un valore di
integrazione e valorizzazione della
persona, ben superiore alla sola atti-
vita in acqua.

Naturalmente, formazione, aggiorna-
mento ed innovazione sono necessa-
ri per affinare gli interventi. Forma-
zione a tutti i livelli e per tutte le figu-
re professionali, che ¢ stata svolta sia
internamente alle strutture, con le
risorse gia presenti, sia invitando for-
matori esperti su particolari temi,
cogliendo le occasioni formative pro-
poste dal territorio ma anche attraver-
so veri e propri brevi tirocini pratici
presso strutture piu specializzate.
Aggiornamento: delle procedure
operative, dei sistemi di medicazio-
ne, delle scale di valutazione, dei
piani e degli strumenti di lavoro,
degli ausili.

Innovazione, attraverso specifici pro-

getti di miglioramento come ¢ stato
ad esempio il progetto “diagnostica
leggera” sviluppato all’interno di
entrambe le strutture. Abbiamo intro-
dotto ecografi, emogas analizzatori
ed impedenziometri al fine di otti-
mizzare e rendere piu rapide le scelte
diagnostiche, limitando gli sposta-
menti dei pazienti all’esterno della
struttura, ed al tempo stesso garantire
adeguata idratazione, ma anche rico-
noscere rapidamente ad esempio pol-
moniti da inalazione e/o altre compli-
canze tipiche della grave disabilita.
Sulla base della esperienza maturata in
entrambe le strutture, possiamo rileva-
re che un’utenza di questo tipo presup-
pone un notevole carico di lavoro per
tutta I’equipe, ma offre anche un’op-
portunita di crescita in termini profes-
sionali ed umani.

E’ una sfida quotidiana, che si puo
vincere consolidando 1’esperienza
acquisita, ma si puo vincere anche se
non diamo nulla per scontato, e impa-
riamo a vedere e a sentire i sintomi piul
“sottili” o piu nascosti, per dare ai
bisogni di una tipologia di ospiti cosi
fragile, una risposta adeguata.

A cura dei Gruppi di lavoro
di Virginia Grandi
e di Parco del Navile
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AIAS, Societa Dolce e Gadiai insieme con I’obiettivo della riabilitazione sociale

| servizi alle persone disabili
nel Centro Selleri Battaglia

di
Diletta Taddia

AIAS Bologna ONLUS

1 Centro Socio-Riabilitativo Resi-

denziale Selleri Battaglia ¢ una
struttura accreditata, secondo quanto
stabilito dalla DGR 514/2009, che
offre ospitalita abitativa stabile a 16
persone disabili in eta compresa tra i
18 ed i 65 anni
La struttura , di proprieta del Comu-
ne di Bologna, ¢ stata costruita su
istanza dell’AIAS Bologna Onlus
che da anni sollecitava il Comune
alla realizzazione di una struttura
pilota per disabili fisici.
Il Centro ¢ gestito in Associazione
Temporanea d’Impresa (ATI) da tre
realta sociali, che sono: AIAS Bolo-
gna Onlus, Coop Societa Dolce e
Coop Cadiai.
La scelta di operare in Associazione
Temporanea di Impresa nasce dalla
condivisione di alcuni principi fon-
damentali, in particolare quello della
centralita della persona e della
famiglia come valore prioritario e
trasversale; il rispetto della differen-
za e della dignita sono infatti 1 valo-
r1 che sostengono la collaborazione
di AIAS Bologna Onlus, Associazio-
ne da anni impegnata nella realizza-
zione di Servizi alla persona, con
due realta Cooperative quali Socie-
ta’ Dolce e Cadiai, da anni impe-
gnate sul nostro territorio.
Le caratteristiche che accomunano
I’impegno di queste tre realta sono
I’esperienza sedimentata nella
gestione dei servizi alla persona,

ed in particolare rivolti alle persone
disabili, il radicamento territoriale
che caratterizza e favorisce la valo-
rizzazione delle risorse presenti
nella Comunita Sociale, la consoli-
data capacita progettuale e gestio-
nale di ciascuna delle componenti
I’ATI.

AIAS Bologna Onlus, all’interno
dell’ AT, svolge le funzioni di capo-
fila, garantendo cosi continuita e sta-
bilita assistenziale, progettuale e
relazionale a favore delle persone
disabili che non saranno soltanto
ospiti e destinatari di un servizio, ma
protagonisti attivi nella realizzazio-
ne del Progetto Residenziale.
Obiettivo/mission del servizio,
verso cui il nostro impegno e le
nostre professionalita sono orientate,
¢ favorire una buona qualita della
vita delle persone ospitate, assicu-
rando prestazioni flessibili e integra-

“centralita
della persona
e della famiglia come
valore prioritario
e trasversale”

te che valorizzino tutte le potenzia-
lita residue e le abilita inespresse; il
nostro metodo di lavoro ¢ centrato
molto sull’ascolto dei bisogni e sul-
I’attuazione di interventi personaliz-
zati che contemplino i desideri, le
esigenze e 1 ritmi di vita di ciascun
ospite, operando affinché 1’autono-
mia e la libera scelta degli ospiti
siano rispettate come espressione di
identita e liberta personale.

In particolare gli obiettivi principali

che animano la vita del centro sono i
seguenti:

* ospitalita ed assistenza stabile a
cittadini con disabilita psicofisiche
che necessitano di assistenza conti-
nua e del costante supporto per lo
svolgimento delle normali attivita
quotidiane;

* il mantenimento delle relazioni
significative con familiari, amici
ed il contesto sociale di appartenen-
za;

* I’accudimento e la sommini-
strazione dei pasti;

* la realizzazione di attivita edu-
cative e socio-riabilitative finaliz-
zate al conseguimento, mantenimen-
to delle abilita e delle autonomie
fisiche, cognitive e relazionali;

o attivita di socializzazione, di
aggregazione e ricreazione;

* la cura della persona anche attra-
verso interventi di carattere sani-
tario programmate sulla base delle
esigenze di ciascun utente.

I CSRR “Selleri-Battaglia” ¢ ope-
rativo sul territorio Bolognese dal
2006 all’interno di una struttura
molto vasta e progettata per acco-
gliere persone con prevalente disa-
bilita fisica; infatti la struttura si
sviluppa su un unico piano ed ¢
priva di barriere architettoniche per
consentire agli ospiti di potersi
muovere liberamente e in autono-
mia.

La tipologia d’utenza accolta all’in-
terno del Centro ¢ in coerenza con
le scelte della programmazione
socio-sanitaria  dell’ambito del
Distretto di Bologna, e comprende
persone con disabilita innata, in
prevalenza cerebropatie, e persone
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con disabilita acquisita sia per
malattia che a seguito di un evento
traumatico.

In particolare in questi ultimi anni
abbiamo accolto, anche per brevi
periodi, ospiti con disabilita acqui-
sita che ci hanno presentato esigen-
ze ¢ richieste diverse rispetto al
nostro target d’utenza, ossia perso-
ne che dalla nascita convivono con
una disabilita fisica: innanzitutto ci
troviamo di fronte persone che
devono riadattare tutta la loro vita
ad un nuovo punto di vista che ine-
vitabilmente si presenta piu diffici-
le, complesso e articolato e quindi
di non facile accettazione.

I1 nostro approccio parte inevitabil-
mente  dall’accoglienza:  nel
momento in cui accogliamo un
nuovo ospite in struttura il primo
obbiettivo che ci poniamo ¢ quello
di capire quali siano le sue neces-
sita dal punto di vista dei bisogni
prettamente assistenziali; in base
alla nostra esperienza, quello assi-
stenziale rappresenta un momento
importante per far sentire 1’ospite
accolto e accudito rispetto alle sue
problematiche; detto in altri termi-
ni, se I’ospite percepisce di avere
un’assistenza adeguata/personaliz-
zata/attenta al suo handicap comin-
cera a sentirsi a proprio agio, quin-
di a tranquillizzarsi iniziando cosi a

“I’obiettivo non é
quello di ricondurre
le persone verso una
riabilitazione fisica,

compito che lasciamo
ai fisioterapisti,
ma verso una
riabilitazione sociale”

familiarizzare con 1’organizzazione
e l’equipe socio-educativa; dal
nostro punto di vista questa ¢ una
fase, iniziale, indispensabile che
porta ad una conoscenza della per-
sona che ci aiuta a capire e calibra-
re gradatamente quegli interventi
che avranno come obiettivo ripor-
tare la persona disabile al centro
della sua vita, riacquistando delle
autonomie non solo e non necessa-
riamente fisiche ma soprattutto
sociali.

I1 nostro infatti, ci tengo a sottoli-
nearlo, € un Centro Socio-Riabilita-
tivo il che significa che 1’obiettivo
non ¢ quello di ricondurre le perso-
ne verso una riabilitazione fisica,
compito che lasciamo ai fisioterapi-
sti, ma verso una riabilitazione

sociale, ossia aiutarlo a riappro-
priarsi delle sue autonomie delle
sue relazioni, aiutarlo a “credere”
che pud “ri-creare/ri-organizzare”
una vita sociale anche nella nuova
condizione in cui si trova.

Inutile dire che tutto questo non ¢
né facile né scontato: inevitabil-
mente ci troviamo di fronte a perso-
ne che faticano, comprensibilmen-
te, ad accettare la loro condizione e
che quindi necessitano di interventi
anche specialistici da parte di pro-
fessionisti preparati che li aiutino
nel difficile cammino verso 1’accet-
tazione .

[ percorsi sono lunghi e pieni di
ricadute in quanto, soprattutto per
le disabilita acquisite, scontrarsi
con questa nuova realta ¢ difficile
come ¢ difficile adattarsi all’interno
di una struttura con altri ospiti (che
non si sono scelti) e con una orga-
nizzazione che, su certi aspetti,
deve rimanere inevitabilmente
“rigida e strutturata”.
Concludendo, cio6 che caratterizza il
nostro lavoro ¢ I’accompagnamento
dei nostri ospiti nel difficile percor-
so dell’accettazione attraverso

interventi concreti, facendoci da
ponte tra I’interno e 1’esterno, aiu-
tandoli a sperimentarsi sul territo-
rio, portandoli a coltivare amicizie
e situazioni, avendo 1’attenzione di
saperci fare, al momento giusto,
gradatamente da parte.
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Servizi e attivita per rispondere ai bisogni delle persone dimesse e alle famiglie, in collaborazione con I’Azienda USL di Bologna

Gli Amici di Luca e coop perLuca:
il progetto del dopo

di
Cristina Franchini

Educatrice Professionale
coop perLuca

—

i Maria Vaccari

o Presidente associazione
: ‘ Gl amici di Luca onlus

d
.
.‘. -

9 Azienda USL di Bologna da
alcuni anni ¢ impegnata nella
definizione di percorsi di diagnosi e
cura denominati PDTA (Percorsi
Diagnostico Terapeutico Assistenzia-
li) per assicurare omogeneita nella
qualita delle prestazioni erogate.
Attualmente I’associazione Gli amici
di Luca onlus sta partecipando, in
collaborazione con I’Azienda USL,
alla stesura del PDTA per il percorso
delle Gravi Cerebrolesioni Acquisite.
Per quanto riguarda la fase 5 “Conti-
nuita Ospedale Territorio” 1 servizi
¢ le attivita che 1’associazione propo-
ne, intendono rispondere alla plura-
lita dei bisogni delle persone con
disabilita acquisita in seguito al
risveglio dal coma, a partire dal
Numero verde Comaiuto, numero
verde nazionale di assistenza alle
famiglie, dove un operatore ¢ a
disposizione dal lunedi al venerdi
dalle 9 alle 13, per ogni problema di
carattere sociale, per informazioni e
per richieste di aiuto.
Per quanto riguarda i progetti rivolti
alle persone dimesse dalla “Casa dei
risvegli Luca De Nigris” e ai loro
famigliari, dal 2006 ¢ attivo il “Pro-
getto del Dopo” progetto educativo
che ha come obiettivo quello di age-

“Per iniziare
a costruire una
relazione di fiducia,
la conoscenza
degli ospiti e delle
famiglie avviene
durante il ricovero
alla Casa dei Risvegli
Luca De Nigris”

volare, ove possibile, il rientro al
domicilio o in struttura di lungo-assi-
stenza delle persone dimesse dalla
“Casa dei Risvegli Luca De Nigris”.
Una parte del “Progetto del Dopo” ¢
dedicata agli ospiti e ai famigliari che
stanno svolgendo il percorso riabili-
tativo all’interno della struttura. Per
iniziare a costruire una relazione di
fiducia, la conoscenza degli ospiti e
delle famiglie avviene durante il rico-
vero alla “Casa dei Risvegli Luca De
Nigris” con ’obiettivo di accompa-
gnare I’ospite e il famigliare nella
fase della pre-dimissione ed essere

Luca De Nigris ..,
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un punto di riferimento utile anche
dopo le dimissioni dal centro riabili-
tativo.

II contatto costante con le famiglie, le
visite in struttura di lungo-assistenza
o al domicilio, consentono agli ope-
ratori dell’associazione di individua-
re eventuali difficolta relative alla
gestione del proprio caro proponendo
specifici servizi e attivita per la per-
sona con disabilita acquisita, con la
costante collaborazione dei fisiatri di
riferimento.

Dal Gennaio 2007 I’associazione ha
attivato il servizio di consulenza e
sostegno psicologico rivolto alle per-
sone con GCA dimesse dalla “Casa
dei Risvegli Luca De Nigris” e alle
loro famiglie. E un percorso che va
ad integrarsi con il lavoro riabilitati-
vo che prosegue anche una volta
dimessi dalla struttura.

La complessita e I'unicita di ciascuna
situazione richiede offerte personaliz-
zate, ben articolate e integrate; I’asso-
ciazione, attraverso l’attivazione di
servizi specifici, intende fornire alcu-
ne possibili risposte per agevolare il
percorso nella fase delle cronicita.
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Tra 1 servizi che I’associazione mette
a disposizione, ve ne sono alcuni
accessibili anche a persone con disa-
bilita acquisita rientrati sul territorio
di Bologna e provincia, che non
hanno svolto il percorso riabilitativo
all’interno della struttura “Casa dei
Risvegli Luca De Nigris™:

- Laboratorio Dopo di Nuovo: il
gruppo ""Dopo diNuovo...Gli Amici
di Luca' nasce nel febbraio del 2009
con l’intento di utilizzare il teatro
come strumento per facilitare la
socializzazione, allenare la creativita
individuale ed arricchire le proprie
potenzialitd comunicative. Puo con-
siderarsi come intervento espressivo
ed educativo che accompagna la per-
sona anche nel delicato momento
della dimissione dalla Casa dei
Risvegli Luca De Nigris, creando
uno spazio e un luogo che ammortiz-
zi il distacco dalla struttura e la
accompagni nel riallacciare relazioni
vecchie e nuove. Il gruppo realizza
incontri nelle piazze e percorsi for-
mativi per le scuole;

- Compagnia Teatrale: la compa-
gnia teatrale, nata nel maggio 2003, ¢
composta da ragazzi che hanno vis-
suto l'esperienza del coma, attori,
volontari e operatori della Casa dei
Risvegli e ha come finalita l'integra-

“Il gruppo ‘Dopo diNuo-
vo...Gli amici di Luca’
nasce nel febbraio del
2009 con Il'intento di
utilizzare il teatro come
strumento per facilitare
la socializzazione,
allenare la creativita
individuale ed arricchire
le proprie potenzialita
comunicative”

Gruppo teatrale "Dopo...di Nuovo - Gli amici di Luca.

zione sociale, la riabilitazione delle
persone con esiti di coma e la sensi-
bilizzazione della societa al proble-
ma;

- Progetto Melograno: ¢ un proget-
to multisport, promosso dall’associa-
zione Gli amici di Luca in collabora-
zione con operatori formati nel setto-
re della disabilita, che permette a per-
sone con disabilita acquisita di poter
scegliere il tipo di attivita maggior-
mente in sintonia con il loro “agire”
motorio. Le proposte del percorso
sportivo sono due, una per 1’avvici-
namento alle arti marziali (Tai-Chi) e
una per |’attivita acquatica in piscina;
- Progetto Girasole: Il Progetto
GIRASOLE, nato nel 2013, ¢ porta-
to avanti dai ricercatori del Centro
Studi per la Ricerca sul Coma del-
I’associazione Gli amici di Luca ed ¢
un servizio rivolto a persone con esiti
di grave cerebrolesione acquisita che
presentano prevalentemente ¢ in
maniera invalidante disturbi emoti-
vo-comportamentali che, se non rico-
nosciuti e adeguatamente gestiti,
ostacolano in maniera significativa, il
possibile ritorno alla vita sociale e/o
lavorativa dell’individuo. Parallela-
mente alla presa in carico del pazien-
te, vengono garantiti supporti indivi-
duali ¢ di gruppo ai famigliari,
soprattutto ai caregivers primari, con
lo scopo di fornire informazioni
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rispetto agli effetti che la cerebrole-
sione induce, su come meglio si pos-
sono gestire 1 disturbi cognitivi e
comportamentali evitando il loro
inconsapevole rinforzo da parte delle
famiglie;

- Progetto Corallo: i laboratori con-
sistono in attivita socio-educative di
gruppo ed hanno ’obiettivo di creare
spazi di aggregazione e di socializza-
zione, in cui ogni partecipante possa
“misurarsi” nelle proprie competenze
(con esercizi di manualita, memoria,
attenzione ¢ concentrazione) € sono
condotti da una o due persone con
disabilita acquisita, nel ruolo di istrut-
fori esperti in una particolare attivita,
con il supporto di due educatrici;

- Attivita Riabilitative Insieme:
Sono attivita socio-educative, ricrea-
tive e culturali con momenti di musi-
ca, arte, cucina, scrittura, lettura,
attraverso 1 quali si offrono contesti
stimolanti e si ricerca altresi I’inte-
grazione tra i partecipanti, creando le
condizioni dell’incontro e del dialo-
go per consentire un’apertura al
sociale. Le attivita laboratoriali di
gruppo sono rivolte agli ospiti della
Casa dei Risvegli Luca De Nigris,

alle famiglie, ai volontari, agli opera-
tori e ai dimessi dalla struttura gia
rientrati al domicilio;

- Attivita legate al reinserimento
sociale: le attivita hanno come scopo
principale quello di costruire una rete
di socializzazione tra le persone
dimesse dalla “Casa dei Risvegli
Luca De Nigris”, attraverso 1’offerta
di diversi momenti di svago fruibili
nel territorio bolognese:

1) Uscite serali con i giovani dimes-

si, aperi-cene, serate in pizzerie e
diner-restaurant con ragazzi e ragaz-
ze giovani che hanno in comune la
voglia di stare insieme e di confron-
tarsi su come riprendere al meglio la
propria vita dopo il trauma;

2) Progetto “Circolo del sorriso”,
proposte di partecipazione ad eventi
ricreativi e di svago di vario genere:
spettacoli teatrali, cinematografici,
mostre, concerti, visite guidate e altre
forme di spettacolo, adattate di volta
in volta alle esigenze delle persone
con disabilita;

- Gruppi Ama: Il Coordinamento
del progetto della rete dei Gruppi di
Auto Mutuo Aiuto, Area Metropoli-
tana, AUSL di Bologna, in collabora-
zione con I’Associazione “Gli Amici
di Luca”, ha avviato il Gruppo di
Auto Mutuo Aiuto: “TESTArda-
MENTE - familiari di persone con
cerebrolesione e disabilita acquisi-
ta”. L’Auto Mutuo Aiuto si propone
di mettere in contatto persone che
condividono lo stesso problema faci-
litando il dialogo, lo scambio vicen-
devole e il confronto.

Offrire un aiuto in questa delicata
fase e impegnarsi a comprendere le
esigenze della persona con esiti e dei
suoi familiari, sono elementi fonda-
mentali per la buona prosecuzione
del percorso nel territorio di apparte-
nenza.
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Dal rientro a Bologna di Cristina Magrini al progetto “Con noi e dopo di noi: casa accoglienza”

L’Associazione “Insieme per Cristina Onlus”
percorsi e obiettivi

di
Gianluigi Poggi

Presidente Associazione Insieme oer
Cristina Onlus

9 Associazione “Insieme per
Cristina Onlus” ¢ stata costi-
tuita il 31 maggio 2012 ed ¢ dedi-
cata a Cristina Magrini, nata a
Bologna il 5 gennaio 1966, vittima
il 18 novembre 1981 di un inciden-
te stradale, che procurandole una
serie di lesioni gravissime, 1’ha
ridotta in coma e successivamente
in stato di minima coscienza. L’ As-
sociazione segue le persone in
stato vegetativo o in stato di mini-
ma coscienza ed ¢ membro de “La
Rete” (Associazioni Riunite per il
trauma cranico e le gravi cerebrole-
sioni acquisite).
I Soci Fondatori dell’ Associazione
non provengono da esperienze
familiari segnate dalla presenza di
persone in stato vegetativo, mentre
quasi tutte le Associazioni sono
fondate da genitori o parenti diret-
tamente coinvolti in tali situazioni
drammatiche. L’unica eccezione ¢
la presenza di Romano Magrini,
papa di Cristina, in qualita di Presi-
dente onorario dell’ Associazione.
L’Associazione ha iniziato la sua
attivita per fare ottenere a Cristina
la cittadinanza onoraria dal Comu-
ne di Bologna, dato che la famiglia
Magrini si era trasferita a Sarzana,
dove riceveva un’assistenza piu
consona rispetto a quella che aveva
ottenuto in passato quando risiede-
va a Bologna. Dopo un iter com-
plesso il Comune di Bologna ha

concesso la Cittadinanza onoraria a
Cristina il 5 dicembre 2011, prepa-
rando le condizioni consone al
rientro di Cristina a Bologna. Da
tale evento, altamente positivo, la
nostra Associazione ha elaborato
un progetto denominato “Con noi e
dopo di noi: casa accoglienza”. Si
tratta di un progetto di assistenza
domiciliare, per famiglie che
hanno congiunti in stato vegetativo
o di minima coscienza, realizzato
con la Diocesi di Bologna, attra-
verso la Fondazione Gesu Divino
Operaio a Villa Pallavicini, nel Vil-
laggio della Speranza. Il progetto

“L’Associazione ha
iniziato la sua attivita
per fare ottenere a
Cristina la cittadinanza
onorararia dal Comune
di Bologna”

comporta 1’assegnazione di un
appartamento sito nel villaggio, la
garanzia di un affiancamento per
una piena assistenza domiciliare
che risponda all’esigenza della
famiglia.

I 4 ottobre 2012, giorno di S.
Petronio, Cristina e papa Romano
hanno preso possesso dell’apparta-
mento che consiste in 2 camere, 2
bagni, cucina, sala e un piccolo
giardinetto con orto. Alla cerimo-
nia di insediamento erano presenti
il Sindaco Merola, tanti rappresen-
tanti di associazioni, gli ospiti del
Villaggio e diverse autorita.

Il progetto nella sua completezza
prevede una piccola comunita di 4
famiglie, con persone in stato
vegetativo o stato di minima
coscienza, collocate in 4 apparta-
menti, pit un appartamento dedica-
to a periodi di sollievo, per un
periodo massimo di 2 mesi. Questo
¢ il nostro obiettivo e ci auguriamo
che cio si realizzi presto.

La nostra giovane Associazione ha
indirizzato le proprie attivita anche
in altre direzioni, mantenendo la
rotta sempre rivolta agli stati vege-
tativi o di minima coscienza, con la
pubblicazione di 4 volumi distri-
buiti dal Resto del Carlino, incen-
trati su storie vere di persone segui-
te dalla nostra Onlus:

- “Se mi risvegliassi domani?”-
storia di Cristina Magrini, in stato
di minima coscienza da 35 anni;

- “Il sorriso di Moira”- storia di
Moira Quaresmini in stato di mini-
ma coscienza da 14 anni;

- “Sperare sempre” - storia di
Barbara Ferrari, in coma vigile da

16 anni;

- “L’amore basta?” — Famiglia e
persone in stato vegetativo - che,
narrando storie di 3 famiglie in cui
uno dei coniugi ¢ minato da tale
condizione.

Il 5° volume ¢ in preparazione e
sara rivolto ai giovani, perch¢ ruota
attorno a loro e fatto da loro. Si
tratta di un racconto di 8 fratelli,
che hanno una sorellina di 12 anni
in stato di look-in e parleranno
della loro esperienza sempre rivol-
ta ai giovani.

L’ Associazione ha organizzato con
la collaborazione dell’IPSSER due
corsi di “Badantato esperto”, indi-
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rizzato alle persone che assistono
disabili in stato vegetativo e di
minima coscienza. I corsi hanno
avuto un grande riscontro anche
per la qualita dei docenti tra i quali
sempre presente, spicca Prof.
Roberto Piperno (Direttore “Casa
dei Risvegli Luca De Nigris”™).
Ogni anno 1’ Associazione, sempre
con la collaborazione dell’IPS-
SER, organizza un Workshop
Nazionale. Ad oggi ne abbiamo
realizzati 3 e tutti hanno riscosso
un interesse € un risultato altamen-
te positivo, con una buona aftluen-
za di persone da tutta Italia, ma
riteniamo che sia stato il 2° che ci
ha fatto crescere in esperienza a
livello Nazionale, tramite il contat-
to di 24 associazioni, che copriva-
no 16 Regioni, con le quali abbia-
mo colloquiato tramite un questio-
nario, inerente la messa in atto del-
I’accordo Stato-Regioni del 5 mag-
gio 2011, per I’assistenza agli stati
vegetativi. I risultati che abbiamo
esposto al Workshop sono altamen-
te sorprendenti e per usare un bene-
volo eufemismo “Alquanto negati-
vi”. Non ci dilunghiamo per ragio-
ni di spazio, potete verificare voi
stessi andando sul nostro sito
www.insiemepercristina.it E sor-
prendente che ogni Regione appli-
chi (o meglio non applica) 1’accor-
do in modo completamente diver-
so, non sembra di appartenere alla
stessa Nazione.

Dal contatto a livello Nazionale,
tramite le Associazioni, e dai dati
ricevuti dalle stesse, emerge che la
Regione Emilia-Romagna ¢ tra le
piu virtuose e riserva maggiore
attenzione alle persone in stato
vegetativo, ma... anche la Regione
Emilia-Romagna non ¢ esente da
perpetrare ingiustizie nei confronti
degli stati vegetativi, ¢ sufficiente
prendere in considerazione il man-
cato adeguamento dell’assegno di
cura, per gravissimi disabili, che ¢
passato da 23 euro/giorno a 45 e
non ¢ stato concesso agli stati

Il vescovo di Bologna mons. Matteo Zuppi porta il suo saluto a Cristina.

“Ogni anno I’'Associa-
zione, sempre con
la collaborazione
dell’IPSSER, organizza
un workshop Naziona-
le. Ad oggi ne sono
stati realizzati 3 e tutti
hanno riscosso un inte-
resse e un risultato
altamente positivo

vegetativi. Perché? Molto sempli-
ce, aumento era condizionato
dalla messa in atto della determina-
zione (procedura) emessa dal
Direttore Generale della Sanita
della Regione e la stessa, nel modo
in cui era redatta, escludeva gli
stati vegetativi. La nostra Associa-
zione, a questo proposito, ha pub-
blicato il 26 febbraio 2015 un arti-
colo sul Resto del Carlino, ovvia-
mente senza ottenere risposta dalla
Regione. Orbene, noi siamo ancora
convinti che una persona in stato
vegetativo sia un gravissimo disa-
bile e ci sorprende che la Regione
non la consideri tale. Ecco come
procede una Regione virtuosa,
immaginatevi quelle non virtuose.

Concludendo, la nostra Associa-
zione mantiene come priorita il
completamento del progetto “Con
noi e dopo di noi: casa accoglien-
za”, che stiamo portando avanti al
Villaggio della Speranza a Villa
Pallavicini, creando cosi una pic-
cola comunita di famiglie che
hanno un congiunto in stato vege-
tativo.

Il nostro interesse si indirizza
anche in campo Nazionale, argo-
mento che abbiamo sottolineato
nei nostri Workshop, perché rite-
niamo che le Associazioni che
seguono le gravi cerebrolesioni
siano impegnate a 360 gradi su
tutte le problematiche che ne deri-
vano, ¢ sono tante, mentre gli stati
vegetativi vengono lasciati nel loro
silenzio. Secondo la nostra giovane
esperienza, € necessario creare una
Federazione che rappresenti solo
gli stati vegetativi, dimodoche ci
sia una unica e autorevole voce che
affronta i problemi in modo chiaro
e preciso, partecipando al tavolo
delle Istituzioni. Solo in questo
modo siamo convinti che gli stati
vegetativi non saranno dimenticati
e finalmente i loro diritti verranno
rispettati e messi in atto. Non sara
quindi necessario un altro caso
Eluana Englaro per risvegliare la
coscienza delle Istituzioni e I’atten-
zione dei media.




“Per una rete sociale
al servizio della persona
con esiti di coma
e stato vegetativo”

Via Saffi, 8 - 40131 Bologna
tel. 051 6494570 - fax 051 6494865

www.perluca.it
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Persone preziose che consentono di realizzare servizi all’interno della Casa dei Risvegli Luca De Nigris

L'importanza del volontariato

9 associazione “Gli amici di
Luca” ¢ nata con lo specifico

compito di sviluppare attivita di
volontariato all’interno del progetto
della Casa dei Risvegli Luca De
Nigris e questo obiettivo ¢ stato per-
seguito con costanza fin dai primi
anni, quando ancora la struttura non
esisteva, ma gia I’associazione si
avvaleva di alcune persone preziose
che con la loro attivita “gratuita”
consentivano di realizzare 1 primi
obiettivi, quali I’organizzazione di
eventi, la raccolta fondi, I’informa-
zione, l’affiancamento ad alcune
famiglie in ospedale o a domicilio
ed alcune prime esperienze di ricer-
ca nei campi innovativi della musi-
coterapia e del teatro in funzione
terapeutica negli esiti di coma.
Questo primo nucleo si ¢ allargato a
nuovi apporti e ha raggiunto il suo
sviluppo piu avanzato con 1’inizio
delle attivita all’interno della Casa
dei Risvegli che cominciava ad
essere funzionante nel febbraio
2005.
In questi ultimi anni abbiamo visto
attivi un centinaio di persone che
hanno collaborato nei diversi ambiti
di attivita dell’associazione.
Iniziamo con coloro che agiscono
all’interno della Casa dei Risvegli
Luca De Nigris coordinati dall’edu-
catrice: sono uomini e¢ donne, di
diverse eta, studenti, lavoratori, pen-
sionati che si sono impegnati nel-
I’affiancamento agli ospiti della
struttura e alle loro famiglie, una
funzione molto delicata poiché sono
chiamati a porsi in una “relazione
d’aiuto” non pietistica e neppure
sostitutiva del ruolo parentale o ami-
cale, ma complementare e sussidia-
ria, allo scopo di creare una facilita-

zione e una stimolazione al contatto
con il mondo esterno per la persona
in fase di risveglio dal coma e con
I’obiettivo di affiancare la famiglia
nel difficilissimo percorso di consa-
pevolezza dei bisogni e delle risorse
da scoprire al proprio interno e nella
relazione con I’esterno.

Le presenze di questi volontari nel
corso di questi anni sono state
costanti; i volontari attivi sul singolo
sono stati oltre la cinquantina, men-
tre quasi altrettanti si sono impegna-
ti nei due laboratori teatrali.
All’interno della Casa dei Risvegli
Luca De Nigris agisce anche un
altro gruppo di volontari che parteci-
pano ai laboratori delle “attivita ria-
bilitative insieme”, che si tengono
nei fine settimana e che vedono
impegnati educatrici, volontari,
ospiti, familiari e accolgono spesso
anche alcuni dimessi come parteci-
panti esterni. Sono interessanti
opportunita di condivisione, di sti-

éﬁ’ ‘gl amici di-dua

CORSI DI FORMAZIONE

della struttura.
Per informazioni contattare

maria.vaccari@amicidiluca.it

VUOI FARE VOLONTARIATO
CON GLI AMICI DI LUCA

presso la
Casa dei Risvegli Luca De Nigris?

Se sei una persona aperta ad un’esperienza umana di forte
valenza sociale € possibile partecipare gratuitamente ai

per collaborare nei servizi di volontariato all’interno

0516494570 o scrivere una mail a:

molazione e di amicizia, dove il
ruolo del volontario diventa ancor
piu quello di facilitatore alla socia-
lizzazione e all’apertura, in situazio-
ni che per il carattere stesso di forte
destabilizzazione, rischiano di por-
tare all’isolamento ¢ alla solitudine.
Questi laboratori riguardano espe-
rienze molto diverse: cucina, realiz-
zazione di manufatti con materiali
diversi, pittura, musica e canto,
scrittura.
I volontari attivi alla Casa dei Risve-
gli Luca De Nigris hanno una for-
mazione continua grazie al Percorso
Informazione che permette di avere
una conoscenza di base e un codice
comune con il team riabilitativo.
Tale percorso vuole aiutare i volon-
tari coinvolti nella relazione d’aiuto
a imparare a leggere i bisogni delle
persone con esiti di coma e dei loro
familiari, per ricostruire insieme un
progetto di vita.

Maria Vaccari

WA OF Mitsgy

numero telefonico

CASA B aisyecy, |



LA RICERCA

La nuova metodica neurofisiologica € in grado di fornire elementi utili ad indirizzare la diagnosi clinica

Valutazione neurofisiologica multimodale
dei pazienti con disturbo di coscienza:
studio osservazionale

di
Pietro Guaraldi

Specialista in Neurologia, Dottore in
Medicina del Sonno-Dipartimento
Cure Primarie Azienda USL di Modena

VLe gravi cerebrolesioni acquisite
(GCA) rappresentano un importante
problema clinico, etico, sociale ed
economico [1, 2]. In seguito ai pro-
gressi raggiunti nel capo medico un
sempre maggior numero di pazienti
sopravvive alle GCA determinando
un’incidenza e prevalenza sempre
maggiore di pazienti con disturbo di
coscienza (DdC) [3].

Nella pratica clinica lo stato di
coscienza ¢ valutato in base alla
capacita del paziente di interagire e
comunicare. | pazienti non responsi-
vi ma vigili, in grado di respirare
spontaneamente, mantenere un
assetto emodinamico stabile e cicli
di apertura e chiusura degli occhi che
suggeriscono stati di veglia e sonno,
sono definiti come in stato vegetati-
vo (SV) [4]. I pazienti che presenta-
no un’alterazione dello stato di
coscienza, ma sono in grado di pre-
sentare ripetuti comportamenti
volontari, anche se in maniera inco-
stante, sono definiti come in stato di
minima coscienza (SCM) [5].
Tuttavia la valutazione comporta-
mentale dello stato di coscienza ¢
soggetta a un certo grado di impreci-
sione diagnostica (misdiagnosi)
legata all’utilizzo di scale di valuta-

zione non sempre appropriate o alla
coesistenza di deficit motori e cogni-
tivi, che potrebbero rendere il
paziente incapace di esprimere rispo-
ste di tipo intenzionale [6-11].

Si stima che la percentuale di
misdiagnosi possa interessare fino al
43% dei pazienti con DAC [12].

Di conseguenza anche le indicazioni
prognostiche riguardo ai pazienti con
DdC spesso risultano inaccurate e
sono sempre piu frequentemente
riportati in letteratura casi di recupe-
ro di coscienza a anche a distanza di
anni dall’evento lesionale [13, 14].
Per fronteggiare questi problemi e
cercare di fornire misure oggettive
nella valutazione dei pazienti con
DdC diversi autori hanno proposto
varie metodiche di imaging o tecni-
che neurofisiologiche a supporto
della valutazione diagnostica e pro-
gnostica di questi pazienti. Tuttavia,
mentre le tecniche di imaging spesso
risultano difficilmente applicabili in
questi pazienti per le condizioni in
cui versano e richiedono strumenta-
zione scarsamente accessibile e costi
sostenuti, gli studi neurofisiologici
sono ampiamente diffusi, a basso
costo € possono essere eseguiti “al
letto del paziente”.

La metodica neurofisiologica piu
diffusa ¢ senz’altro lo studio qualita-
tivo e quantitativo dell’elettroencefa-
logramma (EEG).

Gli studi con EEG “standard” con-
dotti fino ad oggi non hanno sortito
risultati conclusivi ed univoci,
riguardo il loro valore diagnostico e
prognostico. L'EEG potrebbe risul-

tare € mantenersi anormale anche in
pazienti che presentano un andamen-
to favorevole e, al contrario, potreb-
be migliorare anche se 1 pazienti non
mostrano un andamento clinico
migliorativo. Diversi studi hanno
comunque dimostrato che gravi alte-
razioni dell’attivita elettroencefalo-
grafica, e in particolare 1’assenza
della reattivita o la presenza di pat-
tern EEG di bassissimo voltaggio,
correlano a bassi livelli di responsi-
vitd e possono predire una cattiva
prognosi [15, 16].

Nuove possibilita derivano dall’ap-
plicazione allo studio dell’EEG di
modelli matematici non lineari basa-
ti sulla teoria del caos. Alla base di
queste metodiche vi ¢ il concetto che
1 segnali biologici non sono regolari
ma sono caratterizzati da un anda-
mento caotico. Analizzando i segna-
1i EEG tramite questi algoritmi mate-
matici ne possiamo ricavare degli
indici che misurano il grado di caoti-
cita di un sistema come il grado di
entropia approssimata (ApEn) e il
grado di entropia cross-approssimata
(C-ApEn), che valuta come 1 segnali
acquisiti in derivazioni diverse inter-
feriscano tra di loro [17-21]. Pitt un
segnale ¢ regolare piu significa che ¢
anche funzionalmente isolato. Que-
sta metodica ¢ utile nell’indicare il
grado d’isolamento funzionale di
determinate aree, indipendentemente
dalla loro collocazione. Attraverso
quest’approccio studi preliminari
hanno dimostrato come la connetti-
vita sia significativamente ridotta nei
pazienti con SV rispetto ai pazienti



con SCM [20] e come questi indici
possano fornire preziose indicazioni
prognostiche e correlino con le scale
cliniche di recupero funzionale
(CRS-R) [21].

Lo studio dei potenziali evocati
somatosensoriali (PES), acustici
(BAEP) e visivi (PEV) e in partico-
lare la presenza della componente
corticale N20 ha trovato larga appli-
cazione ai fini prognostici nel
paziente in coma post-anossico e
post-traumantico in fase acuta [22].
La presenza del segnale corticale nel
coma post-traumatico ¢ la sua assen-
za nel coma post-anossico hanno
mostrato una significativa correla-
zione con un buono ¢ cattivo outco-
me rispettivamente. Un ubblicazione
ha recentemente confermato il valo-
re prognostico positivo della presen-
za della componente N20 nel pazien-
te in SV post-anossico prolungato
[23].

Infine precedenti pubblicazioni
hanno dimostrato come lo studio dei
potenziali evento relati (ERP) e in
particolare la P300, sia in grado di
distinguere tra SV e SCM a livello
di gruppo, ma la sensibilita/specifi-
cita di tali metodiche a livello del
singolo paziente ¢ tuttora oggetto di
discussione. Infatti queste compo-
nenti tardive possono non essere
riconoscibili non solo negli SV ma
anche in una larga proporzione (fino
al 60%) di pazienti classificati com-
portamentalmente come SCM [24-
26]. Ciononostante, diversi studi
hanno evidenziato come la P300,
insieme alla MMN, possa rappresen-
tare un fattore prognostico attendibi-
le di risveglio [27].

Tutti questi studi hanno cercato di
misurare la presenza di una delle due
componenti della coscienza ossia la
consapevolezza, pochi studi invece
hanno cercato di dimostrare il livello
di vigilanza di questi pazienti. Nono-
stante la comparsa di alternanza di
cicli di sonno-veglia rappresenti la
condizione necessaria per definire il
passaggio dallo stato di coma a SV, il
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Immagine tratta dal poster presentato al congresso di Berlino nel 2015.

“Tutti questi studi
hanno cercato di misu-
rare la presenza di una

delle due componenti

della coscienza, ossia
la consapevolezza,
pochi studi invece

hanno cercato di

dimostrare il livello
di vigilanza di questi
pazienti”

sonno e 1 ritmi circadiani sono stati
valutati solo raramente in questi
pazienti e generalmente sono sem-
plicemente dedotti dall’alternanza di
cicli di apertura e chiusura occhi.

I primi studi sul sonno nei pazienti
con DdC risalgono alla prima meta
degli anni 90 e si sono focalizzati
sulla presenza/assenza di un normale
pattern ipnico e sul possibile ruolo
prognostico in pazienti con lesioni
acute [28, 29]. Tuttavia questi studi
erano precedenti al 2002 non diffe-
renziano tra pazienti in SV e SMC.

I primi studi che hanno provato a
indagare se ci fosse una differenza

nel pattern ipnico dei pazienti con
VS o SMC [30] avevano suggerito
che ci potesse essere un differenza
sostanziale tra queste due categorie
di pazienti suggerendo che tutti i
pazienti MCI presentavano caratteri-
stiche EEG tipiche del sonno duran-
te gli episodi di chiusura prolungata
degli OO, mentre in tutti i pazienti in
SV, non era possibile identificare in
base all’EEG fasi precise di sonno.
Tuttavia, studi successivi hanno
dimostrato che questo non ¢ sempre
vero e che elementi elettroencefalo-
grafici tipici del sonno possono esse-
re riconoscibili anche in una percen-
tuale di pazienti in SV e, viceversa,
non sono sempre riscontrabili in tutti
gli SMC[31]. Tuttavia gli studi sono
concordi nel sostenere che la presen-
za di grafoelementi tipici del sonno
del sonno (in particolare gli spindle)
e di fasi REM riconoscibili correli
con la diagnosi di SMC e con una
prognosi migliore [31, 32]. Inoltre i
dati a supporto della diagnosi deri-
vanti degli studi polisonnografici
avrebbero un maggiore valore dia-
gnostico rispetto allo studio dei PE
[32].

E quindi evidente come, al momento
attuale, non si abbiano dati conclusi-
vi sul ruolo diagnostico/prognostico
degli studi neurofisiologici nei
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pazienti con DdC, specie nella fase
“cronica” di malattia.

L’assenza di dati conclusivi ¢ da
attribuire a molteplici fattori quali: le
diverse metodiche utilizzate, speso
non confrontabili, la esiguita e diso-
mogeneita dei campioni analizzati,
la bassa sensibilita delle scale di
valutazione clinica utilizzate.
Tuttavia queste metodiche sono
comunque in grado di fornire ele-
menti utili ad indirizzare la diagnosi
clinica e, anche se spesso la singola
tecnica non ¢ sufficiente a fornire
indicazioni precise a livello del sin-
golo individuo, come ¢ stato recente-
mente dimostrato, non € escluso che
combinando 1 risultati di pitt metodi-
che neurofisiologiche aumenti il
grado di precisione diagnostica [33].
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SPAZIO DI LUCA

Lorenzo ci racconta le sue emozioni durante la visita e la sua esibizione alla Casa dei Risvegli Luca De Nigris

Un dolce brivido, la presenza di Luca
e tanti nuovi amici

1 recente lessi un libro molto

divertente scritto dall'attore
Alessandro Bergonzoni, Testimo-
nial di spicco alla "Casa dei risvegli
Luca De Nigris".
Non conoscendo altre strade per
comunicare con l'autore, telefonai
alla Redazione. Fu sufficiente
approfondire e telefonare per entra-
re in una atmosfera surreale...
Una voce dolcissima mi rispose
presentandosi: sono Maria la
mamma di Luca come posso esser-
le utile? Mi presentai spiegando il
desiderio di poter scrivere all'autore
di quel libro per congratularmi. Nel
conversare, spontaneamente come
l'avessi sempre conosciuta, confes-
sai 1 miei trascorsi, l'eta, le passio-
ni... Sentii dalla Sua voce uno stu-
pore che lentamente divenne dispo-
nibilita e fiducia.. Al termine di que-
sta interessante ed inconsueta
telefonata, gentilmente mi invitd a
visitare la "Casa dei Risvegli "eretta
in ricordo perenne del suo amato
figlio Luca.
Prima che ci congedassimo, mi
invitd a visitare il complesso e se
credevo opportuno, intrattenere con
l'armonica alcuni pazienti e relative
famiglie.
Accettai con piacer l'invito anche
perché donare un sorriso a chi soffre
non ¢ solo un piacere, ma ¢ un
onore... Quel giorno, emozionato
piu che mai, entrai nella menziona-
ta ¢ molto nota Struttura. Purtroppo
l'ambiente ospedaliero mi € noto per
aver assistito i famigliari piu cari...
L'impatto fu sorprendente, ordine,
pulizia, organizzazione super pro-
fessionale.
Ogni persona, dall'addetto alle puli-
zie, al medico di turno, li incontravi

col sorriso e con un sentito saluto.
Tutto molto funzionale ed altamen-
te professionale. Fui accompagnato
nel salone dove gia alcuni degenti e
relativi famigliari mi aspettavano
curiosi di vedere e conoscere questo
nuovo amico...

La visione di alcuni fu impressio-
nante per le lesioni ancora evidenti.
Mi feci forza, accesi un sorriso che
ristagnava da tempo in fondo al
cuore. Come per miracolo mi
sgorgd una forza nuova che mai
avevo provato.

D'incanto mi sentii forte, giovane,
spigliato... L'emozione, il disagio,
erano svaniti.

Ero un altro, un professionista!! Per
un tempo indeterminato suonai I'ar-

monica, recitai alcune mie poesie,
aneddoti e strinsi tante mani applau-
denti.
Trattenni a fatica alcune lacrime che
sentivo sgorgare, ma il sorriso vinse
la commozione. Al termine del mio
modesto recital, uscii respirando a
pieni polmoni l'aria del vicino
splendido parco che circonda la
struttura.
I miei passi erano leggeri e fluidi
come camminassi su di una nuvola.
Entrai nell'auto e lentamente mi
avviai verso casa... Ero solo alla
guida, ma questa sera avevo un
nuovo amico al mio fianco: La pre-
senza spirituale di Luca De Nigris
ed il suo dolce brivido!!!

Lorenzo Ricci Garotti




Il risveglio di Cristian nel ricordo di Elena

L’amore e il motore

del mondo

di
Elena Bogliardi

Volontaria Associazione
Gli amici di Luca onlus

Oggi Cristian lavora con la cOOP
PERLUCA alla CASA DEI RISVEGLI
Luca DE NIGRIS.

Se e questo é stato possibile il meri-
to va alla scienza che ha rimesso in
sesto prima la sua coscienza e poi il
suo fisico. Il suo caso, due anni tra
coma e stato vegetativo é uno studio
pubblicato su riviste scientifiche
internazionali dal prof. Roberto
Piperno direttore della CASA DEI
RisvEGLI LucA DE NIGRIS. Poi meri-
to va dato alla mamma Morena ed ai
tanti “amici di Luca” che gli sono
stati vicino, di Maria ed Elena tra i
primi.

Elena, da sempre volontaria dell ’As-
SOCIAZIONE GLI AMICI DI LUCA onlus,
ci ha purtroppo lasciato nel marzo
scorso. Questo suo articolo descrive
molto bene il risveglio di Cristian e
nel pubblicarlo ci rendiamo conto
come le sue parole siano un conti-
nuo sprone per continuare il nostro
cammino.

Chi avrebbe mai pensato che il
nostro incontro sarebbe stato cosi
esaltante?

Avvenne all’inizio di Febbraio 2001:
Morena mi aveva contattata in asso-
ciazione raccontandomi quanto ti
era accaduto e quali prove eri riusci-
to a superare. Capii subito che si sen-
tiva sola e che mi stava lanciando un
messaggio di aiuto. Accettai quindi
il suo invito di incontrarci.
L’incontro con tua mamma avvenne

il giorno successivo al reparto infet-
tivi dell’Ospedale Maggiore e penso
di poter dire che tra noi c’¢ stato
subito del feeling.

Capii che la ennesima complicazio-
ne dovuta ad una forma infettiva,
che di colpo aveva annullato i picco-
li progressi fin li ottenuti, I’aveva
prostrata.

Dal racconto di tua madre capii
immediatamente che eri un ragazzo
forte e che, se eri riuscito a superare
situazioni cosi difficili da annullare
qualsiasi pronostico dei luminari che
dal 26 dicembre 2000 ti avevano
seguito, non potevi proprio cedere
ora.

Ricordo la prima volta che ti ho
incontrato: ¢ stato poco dopo aver
conosciuto tua madre. Al suo invito
di conoscerti ho cercato di addurre
delle scuse, in realta avevo paura di
non essere all’altezza della situazio-
ne.

Il primo impatto ¢ stato forte ma,
dopo un primo attimo di sbigotti-
mento (non stavi bene ed eri ancora
senza teche), la paura che mi attana-
gliava prima di varcare la soglia
della tua camera era improvvisa-

“Ricordi quando
ti accarezzavo la mano
e ti chiedevo se percepivi
le mie vibrazioni?
Tu eri immobile,
ma io ero sicura
che mi ascoltavi.
Tentavo continuamente
di infonderti coraggio...”

mente sparita. Sentii un forte deside-
rio di fare qualcosa per te. Ma come,
con che mezzi, in che modo? Non
avevo una preparazione che mi con-
sentisse di affrontare una simile
situazione ed ero ben consapevole
dei rischi che avrei potuto correre:
anziché aiutarti come era nel mio
desiderio, avrei potuto nuocerti.
Spronata da Morena, che nel frattem-
po mi aveva dato alcune informazio-
ni sul tuo carattere, sui tuoi studi, sui
tuoi interessi, sulla tua breve vita (22
anni) tomai spesso a trovarti anche
dopo il tuo ritorno al reparto di riabi-
litazione. Nei rari momenti che il tuo
sguardo non era assente cercavo di
infonderti coraggio, di spronarti ad
uscire dal mondo in cui ti trovavi.
Ricordi quando ti accarezzavo la
mano ¢ ti chiedevo se percepivi le
mie vibrazioni? Tu eri immobile, ma
io0 ero sicura che mi ascoltavi. Tenta-
vo continuamente di infonderti
coraggio, a non lasciarti andare e
qualche volta mi illudevo che tu lo
facessi.

Ti leggevo brevi testi sugli egizi, ti
mostravo le figure e ti leggevo le
didascalie illustrative. Ero convinta
che ti piacesse. Chiedevo sempre il
tuo parere ed anche se non potevi
rispondermi ero certa (I’avvertivo, ti
ricordi che te lo dicevo?) che la mia
presenza ed il mio modo di esserti
accanto e di infonderti coraggio era
da te apprezzato.

Quante volte ne abbiamo parlato?



Tantissime, specialmente quando
qualche complicazione si manifesta-
va e ti faceva soffrire. Ti esortavo a
non mollare, ad avere pazienza, per-
che ero certa che I’amore che ti cir-
condava prima o poi avrebbe avuto
il sopravvento alle infinite difficolta
del delicato momento. Mi guardavi
con occhi supplichevoli, a volte
stanchi e rassegnati, ma nello stesso
tempo con dei piccoli luccichii che
per me significavano che avevi
accolto il mio invito.

Piu il tempo passava e piu avevo la
sensazione che tra noi fosse nato un
feeling e cio mi dava sempre mag-
gior desiderio di continuare, a non
mollare a mia volta. Quando legge-
vo nello sguardo dell’equipe che
aveva cura di te un’espressione di
compatimento per quello che facevo
e per le speranze che nutrivo, avver-
tivo un certo fastidio, ma mi bastava
incrociare il tuo sguardo per ripren-
dere la fiducia.

Spesso sostituivo il nonno o la
mamma e stavo con te delle ore, a
volte delle mezze giornate. La prima
cosa che sentivo di fare quando
rimanevamo soli era creare un’at-
mosfera di serenita: ti accarezzavo le
mani, ti esortavo a rilassarti, ti parla-
vo dolcemente, ti raccontavo anche
cose banali descrivendoti la quoti-
dianita, ma ti osservavo attentamen-
te nella speranza di percepire il ben-
ché¢ minimo movimento dei tuoi
occhi, della tua espressione e del tuo

corpo che mi facesse capire cosa ti
era piu gradito. All’inizio raramente
questo accadeva, ma bastava un tuo
minimo cenno per infondermi una
gran voglia di continuare. Cercavo
continuamente il tuo consenso per-
ché ero certa che insieme avremmo
potuto ottenere dei risultati. Ricordi
quando ti dicevo che ero certa che
prima o poi avresti vinto la tua batta-
glia e ti saresti risvegliato? Quante
volte questo ¢ accaduto! Forse cento
o mille, ma non importa il miracolo
¢ avvenuto.

La prima volta che hai chiuso gli
occhi in segno di assenso ad un
milionesimo mio invito ¢ stato bel-
lissimo. Ricordi? Ero molto emozio-
nata ed agitata. Ti ho ringraziato e
sempre con dolcezza, come era mia
abitudine fare, ti ho invitato a ripete-
re I’esperimento. Temevo che tu non
lo facessi piu e stavo con il fiato

“Quanti alti e bassi
ci sono stati nei lunghi
mesi del tuo sonno”

sospeso. Non mi hai delusa anche se
nei giorni successivi hai deciso di
non stare bene ed interrompere il
nostro patto.

Quanti alti e bassi ci sono stati nei
lunghi mesi del tuo sonno. Ci illude-
vi che stavi per raggiungerci ma, nel
bel mezzo di farlo, cedevi il posto a
qualche complicazione.

I momenti difficili sono stati tantissi-
mi; in pit occasioni ho chiesto soc-
corso a chi governa la nostra vita.
Sai Cristian, la fede che i miei geni-
tori mi hanno insegnato, ma che
spesso trascuro, ¢ stata 1’ancora di
salvezza nei momenti piu bui della
mia vita. Anche per te ho chiesto piu
volte soccorso ad anime bellissime
che hanno gia lasciato questo
mondo, conscia che la mia preghiera
da sola non avrebbe potuto arrivare
fin lassu dove ¢’¢ qualcuno che pud

far accadere cose impensabili se
vengono chieste nel modo appro-
priato. Non so se mi hanno ascolta-
ta; sta di fatto che ora tu sei tornato e
per me € un segno della validita della
mia accorata preghiera. Chiederci
perché certe cose accadono € norma-
le, difficile ¢ avere una risposta. Un
giorno forse, quando il nostro per-
corso terreno sara terminato, anche
questo mistero potra essere chiarito.
Parlare di te, dei piccoli segnali che
coglievo nello starti vicino, delle
speranze che nutrivo per la tua diffi-
cile ripresa mi faceva sentire viva e
mi prodigavo affinché tutti quelli
che ti erano attorno facessero pro-
prie queste mie sensazioni.

Ti voglio rammentare quanta gioia
ho provato il giormo in cui Pilutti ti
ha portato la monografia della Forti-
tudo. Eri rimasto deluso dal fatto che
Pilutti non avesse potuto trattenersi
un po’ con te. Quella ¢ stata ’occa-
sione in cui la complicita che ci lega-
va ¢ stata determinante: ti avevo
spiegato il perché e mi sembrava che
tu avessi compreso. Ci siamo con-
sultati sul da farsi ed insieme abbia-
mo deciso che avremmo sfogliato
attentamente le pagine del catalogo.
11 patto era chiaro: tu dovevi guarda-
re tutte le figure pagina per pagina
ed io sarei passata alla pagina suc-
cessiva solo quanto tu me lo avessi
chiesto con la chiusura degli occhi.
Sapevo che era molto difficile quan-
to ti chiedevo, che avrei potuto esse-
re delusa, ma ho voluto provare
ugualmente (a volte ho la testa dura,
me lo diceva anche mio padre).
Osservavi attentamente le foto dei
vari giocatori, passavi dalla pagina
alla tua sinistra a quella della tua
destra con interesse, ma la chiusura
degli occhi tardava ad arrivare.
Forse ti avevo chiesto una cosa che
non eri ancora in grado di fare, ma
attendevo ugualmente un tuo segno.
Finalmente hai chiuso gli occhi ed
alla riapertura degli stessi mi hai
guardata come ad esortarmi a girare
la pagina. Che emozione!




Ti ho ringraziato, ti ho sussurrato
parole affettuose di compiacimento
ed abbiamo continuato il nostro
lavoro. Abbiamo continuato cosi per
parecchio tempo, (ricordi?), fino ad
arrivare oltre alla meta del catalogo.
Finalmente mi hai fatto capire che le
mie non erano solo sensazioni, ma
che capivi, avevi forse sempre capi-
to, ma che era difficile per te esegui-
re quanto ti veniva chiesto. Ripren-
dere possesso del tuo corpo era diffi-
cile, ma non impossibile. Questa ¢
stata la svolta del nostro modo di
rapportarci. Ormai il ghiaccio era
rotto, dovevamo pian piano tessere
la tela di un percorso importante.
Abbiamo rinnovato il nostro patto:
10 ti sarei rimasta vicino, ti avrei aiu-
tata a fare ogni volta qualcosa di
nuovo, ma tu dovevi assicurarmi la
tua collaborazione. Mi hai chiuso gli
occhi per ben due volte (te I’ho fatto
ripetere per essere certa della tua
risposta) e dall’espressione dei tuoi
occhi ho avuto la conferma che
almeno ci avresti provato. Hai anche
tentato di stringermi la mano per
ulteriore assenso.

Avevo imparato anche a riconoscere
nei piccoli movimenti del tuo corpo
quello che tentavi di comunicarmi:
senso di benessere, disagio, fastidio,
compiacimento...

Piu il tempo passava e piu era neces-
sario che tu potessi comandare
anche il tuo corpo. Dopo il rilassa-

mento insieme (chiedevo sempre la
tua collaborazione) facevamo fare
alle tue braccia movimenti ritmati e

“Finalmente hai chiuso
gli occhi e alla
riapertura degli stessi
mi hai guardata
come ad esortarmi
a girare la pagina.
Che emozione! ”

ti esortavo ad accompagnarli con sti-
moli del tuo cervello. Dovevi arriva-
re pian piano a muoverti attraverso
lo stimolo della tua mente. Quanti
tentativi abbiamo fatto? Non so
dirlo, senz’altro moltissimi. Il piu
delle volte non ottenevamo i risulta-
ti sperati, ma ogni volta di piu nota-
vo lo sforzo che facevi per riuscirci.
Quando me ne andavo ti facevo pro-
mettere che anche in mia assenza
avresti continuato con queste stimo-
lazioni ed al mio ritorno ti chiedevo
se I’avevi fatto.

Non sempre la risposta era positiva.
Probabilmente non era facile per te
insistere con questi tentativi veden-
do che non ottenevi quello che avre-
sti voluto. Fra alti e bassi il tempo
scorreva veloce. Finalmente ¢ venu-
to anche il giormo in cui, dopo aver
fatto mille esercizi, sei riuscito ad
alzare ed abbassare il braccio sini-

A sinistra Cristian nel primo laboratorio teatrale (con Alida Piersanti, anno 2003) a destra, in una
foto recente durante le testimonianze nelle scuole superiori.

stro al semplice mio invito. Che
emozione quel pomeriggio: avrei
voluto chiamare il personale infer-
mieristico, il medico di guardia e
dirlo a tutti, ma temevo che tu non
ripetessi questi gesti. Sai che lo staff
medico se non vede con 1 propri
occhi non crede alle nostre asserzio-
ni. Era da molte ore che ci esercita-
vamo e potevi essere stanco. Questa
volta perd non mi hai deluso. All’en-
trata in camera di un infermiere ti ho
esortato a ripetere il movimento del
braccio e tu I’hai alzato ed abbassato
piu volte al mio comando. L’espres-
sione incredula dell’infermiere ¢
stata la piu bella conquista degli ulti-
mi tempi. Ormai era fatta, non ero
una visionaria, tra noi c’era una
comunicazione tangibile e nessuno
poteva piu negarlo.

La vicinanza delle persone a te care,
la caparbieta di tua mamma nel por-
tarti fuori dall’ospedale per farti
riprendere possesso del mondo di
sempre, hanno consentito che i
miglioramenti fossero sempre piu
evidenti.

Questo pero non ti impediva di tanto
in tanto di farci preoccupare con
qualche complicazione di tipo sani-
tario. Ecco di nuovo esami su esami
per essere certi che nulla di serio si
fosse presentato inopportunamente
La caparbieta nel continuare con il
nostro percorso ha consentito di arri-
vare fino al momento in cui tuo
nonno ha dovuto allontanarsi da te
per un po’ per motivi di salute. In
questo periodo la mia vicinanza ¢
stata quanto mai assidua per riempi-
re il buco lasciato dal nonno. Mi
rammento una domenica pomerig-
gio: ero arrivata a dare il cambio a
Maria. Al mio arrivo ero stata infor-
mata che non eri nelle migliori con-
dizioni e che la tua collaborazione
era molto scarsa. Non ti nascondo
che questa notizia ha mi ha un po’
delusa: devi sapere che prima di
lasciare casa mia mi ero preparata al
nostro incontro con molto entusia-
SMO € avevo pensato cosa avremmo



potuto fare di diverso. Avevo portato
con me dei fogli bianchi extra strong
¢ una matita per lavorare insieme
con la scrittura. Avevo forse antici-
pato troppo i tempi? Avevo preso un
abbaglio qualche giorno prima
quando insieme abbiamo letto il
giornalino e avevo avuto la sensa-
zione che tu leggessi con me? Ero
sicura di non essermi sbagliata: i tuoi
occhi seguivano le parole che legge-
V0, ne avevo avuto prova piu volte!

Rimasti soli ci siamo salutati e ti ho
lasciato riposare qualche minuto. Eri
stanco? Ti mancava il nonno? Non
avevi voglia di lavorare?

Piano piano tra noi ¢’¢ stata di nuovo
complicitd. Mi hai fatto capire che
dovevo riprendere il mio compito.
Dopo qualche esercizio di rilassa-
mento mi hai manifestato che eri
pronto a collaborare. La comunica-
zione tra noi ¢ stata pit viva che mai
e sempre piu interessante. 11 movi-
mento del braccio sempre piu nitido,
lo sguardo attento e partecipe. Quan-
do ho deciso di prendere fogli e mati-
ta per fare degli esercizi mi sono
detta che ero pazza. Ho elencato una
decina di nomi propri. Li abbiamo
letti insieme e poi te li ho chiamati
uno per uno invitandoti a indicarli
con il dito. La sequenza con la quale
chiamavo i nomi era sfasata, ma tu li
indicavi in modo appropriato. Mi hai
fatto capire che eri in grado di legge-
re. Mi sembrava di toccare il cielo
con un dito e non stavo piu nella
pelle. L’esperimento lo abbiamo
ripetuto in presenza degli infermieri
ed era molto bello vedere il loro
sguardo attonito ed incredulo.

Verso sera, quando ¢ arrivata More-
na a darmi il cambio I’ho messa al
corrente di quello che avevamo fatto,
che confermava quanto anche lei
aveva intuito.

11 lunedi mattina Morena ha messo al
corrente di quanto sopra sia la fisio-
terapista che la logopedista. La rea-
zione era piuttosto fredda in quanto
anche loro avevano tentato di fare la
stessa cosa senza avere da te collabo-
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Cristian con Roberto Piperno, direttore dela Casa dei Risvegli Luca De Nigris ed Elena

Bogliardi (anno 2003).

razione.Nel primo pomeriggio sono
tornata da te dietro richiesta di tua
madre (il nonno non stava ancora
bene). Ci siamo incontrati nei pressi
dell’ascensore: stavi scendendo al
day hopital con Stefano per la musi-
co-terapia ed appena mi hai visto hai
allargato le braccia sorridendomi. Ci
siamo abbracciati ed in attesa dell’a-
scensore (ne funzionava solo uno ed
abbiamo atteso oltre 20 minuti, ricor-
di?) abbiamo chiacchierato un po’,
facendo qualche esercizio. Stefano
era riuscito ad instaurare un buon
rapporto con te riuscendo ad ottenere
risultati che con altri non si erano
verificati.

(Ti devo confessare una cosa: ho cal-
deggiato 1o la presenza di Stefano nel
team di musicoterapia perché sentivo
fortemente che con lui potevi avere
un feeling e lavorare meglio). Ho
assistito in disparte alla musico-tera-
pia osservandoti senza farmi notare.
La lezione ¢ terminata presto e siamo
rimasti solo io, tu e Stefano. Hai gio-
cato a pallacanestro con Stefano sfor-
zandoti non poco. Poi, mentre questi
si apprestava a riempire il foglio delle
osservazioni della lezione, il mio
sguardo ¢ stato attratto da un bel
foglio bianco e da un pennarello blu.
Istintivamente 1i ho afferrati ed ho
scritto il mio nome. Ti ho quindi dato
penna ¢ foglio chiedendoti di riscri-
vere quello che avevo scritto. Ero
pazza a volerti chiedere una cosa del

genere! Tu invece hai seguito
coscienziosamente il mio invito scri-
vendo il mio nome: ELENA.

Il mio sguardo si ¢ incrociato con
quello di Stefano e lo stupore era tale
che non riuscivamo a proferire paro-
la. Ti abbiamo abbracciato e ringra-
ziato ed abbiamo chiamato la logo-
pedista che si trovava nella sala di
fronte. Anche lei era stupita. Tutti
eravamo eccitati e felici (anche al
primario, che abbiamo incrociato nel
corridoio mentre tornavamo in
reparto, abbiamo mostrato il tuo
scritto ed anche lui era visibilmente
contento, anche se cercava di non
darlo a vedere).

Questo fatto ha dato un giro di vite al
programma di risveglio, almeno ha
risvegliato I’entusiasmo che negli
ultimi tempi si era assopito assai e ha
fatto ricredere anche i piu settici.

I giorni che sono seguiti sono stati
contrassegnati da un susseguirsi di
conquiste fino a farti diventare un
"divo". Sei apparso in televisione e
sui giornali, tutti parlavano di te.
Cristian tutto questo ha potuto acca-
dere perché tu I’hai voluto, hai cre-
duto nell’amore di quanti ti stavano
attorno, hai lottato e vinto. [’espe-
rienza che tu hai avuto, conferma
che ’amore ¢ il motore del mondo e
questo deve essere lo sprone per il
lungo percorso che ancora ti attende.
Non mollare mai ti prego, ti voglia-
mo bene.




Il coma, una laurea nel cassetto e tanta voglia di ricominciare a vivere

Vi racconto la mia storia
e i troppi ostacoli sul mio cammino

di
Gianni De Dona

ono nato a Milano il 4 marzo

1978. Lo svolgersi della mia
vita ¢ stato abbastanza ingarbuglia-
to, in quanto da adolescente, come
molti giovani, non avevo molta
voglia di fare. Cio mi ha condotto a
marinare spesso la scuola, con la
conseguenza del ritiro dal corso di
studio che stavo sostenendo, il
secondo anno dell’Istituto Tecnico
Industriale Statale e 1’inserimento
nel mondo lavorativo in una fabbri-
ca di occhiali, visto che negli anni
‘807 e ‘90’ in Cadore, dove abitavo,
quest’attivita era prevalente. Inol-
tre, avendo solo la licenza media,
non potevo aspirare a lavori piu
qualificati. Dopo diversi mesi di
lavoro di fabbrica, mi sono reso
conto, che andare a scuola era pre-
feribile, quindi decisi che a settem-
bre mi sarei reinserito nell’ambien-
te scolastico, pero andando a fre-
quentare un corso professionale,
presso I’E.N.A.LP. di Longarone;
quindi svolsi il corso per diventate
elettricista e programmatore PLC,
perché questo atteneva molto ai
miei ipotetici obbiettivi futuri. Ter-
minato questo percorso di studi,
penso che lo fecero per via del fatto
che videro che ero abbastanza com-
petente, la scuola mi diede la possi-
bilita di frequentare un altro anno,
potendo cosi in poco tempo diven-
tare anche meccanico e program-
matore CAD CAM. Lo feci e poi
trovai un lavoro come elettricista.

Iniziai a lavorare presso una ditta,
pero, dopo qualche settimana, giun-
se un controllo dell’ispettorato del
lavoro e rimasi stupefatto e colpito
in modo significativo perché sco-
prii di non essere in regola, come
invece pensavo di essere. Cio mi
lascio sbalordito e arrabbiato, per-
ché un tiro mancino cosi non me lo
aspettavo minimamente!

Dopo questo spiacevole episodio,
decisi di andarmene dal Cadore e
mi trasferii a Bologna. Scelsi Bolo-
gna, anche se i0 ho sempre avuto il
pallino per Milano, perché sono
nato in quella citta, perché conosce-

“Essendo Bologna una
citta universitaria,
ritorno anche a me la
voglia di studiare,
quindi, appena ebbi
I’opportunita, mi
iscrissi ad una scuola
serale”

vo diverse persone che gia abitava-
no a Bologna e che quindi potevano
darmi una mano ad ambientarmi.

Fui molto fortunato, in quanto
Maria e Gianluca, due miei amici
cadorini che abitavano gia a Bolo-
gna, mi diedero un grandissimo
aiuto nell’inserirmi in questa citta e
trovai quasi subito lavoro. Dicia-
molo apertamente, Bologna ¢ una
citta universitaria, cio¢ la gente
arriva, studia e poi se ne va. lo
all’epoca avevo 20 anni, I’eta idea-
le per viverci. Infatti ebbi un inseri-

mento molto spassoso, piacevole,
perché conobbi subito tantissimi
ragazzi della medesima mia eta;
cosa che mi condusse anche ad
effettuare degli orari molto sballati
in quanto a ore di sonno, per il fatto
che, non avevo neanche la domeni-
ca libera dal lavoro in certi periodi.
Gli studenti invece quando hanno
dato un esame o non sono in perio-
do d’esame fanno festa. Fortunata-
mente, riuscii ad unire il mio
mondo con il loro mondo, facendo
conciliare bene i vari orari, ovvia-
mente perché ero ventenne, cio¢
puntavo molto sull’orario notturno,
magari barcollando nei giorni suc-
cessivi, per via della stanchezza
accumulata. Ora invece non riusci-
rei piu a reggere certe notti cosi
insonni.

Essendo Bologna una citta univer-
sitaria, ritorno anche a me la voglia
di studiare, quindi appena ebbi
I’opportunitd mi iscrissi ad una
scuola serale. Lo feci mentre svol-
gevo il Servizio Civile, a cui ero
stato nel frattempo assegnato in
sostituzione del servizio militare, in
quanto riuscii a mettermi d’accordo
con la responsabile della struttura
“Providone” centro di riabilitazione
per tossicodipendenti appartenente
alla Cooperativa C.A.D.I.A.L, che
mi accoglieva, Lita, e con gli altri
operatori del centro, che mi orga-
nizzarono le ore lavorative concen-
trandole nei turni di mattina, nottur-
ni o festivi, dandomi quindi la pos-
sibilita di seguire i corsi alla sera.
sugli orari da seguire . Cosi, devo
asserire, che mi sono fatto “un bel
fondo schiena”, per far coincidere il
servizio civile, I’orario della scuola



serale di 3 o 4 ore al giorno, ed in
piu anche le ore di studio; non ¢
stato un periodo molto agevole,
anche perché feci tutto in 9 mesi!
Siccome all’E.N.A.LP. i corsi sono
strutturati per insegnarti un mestie-
re, di teorico fai poco o niente, alle
scuole serali dovetti portare alla
maturita cinque anni interi!

Dopo aver trascorso questo periodo
non proprio esilarante, mi iscrissi
all’universita al corso di Economia
e Finanza, perché sono sempre
stato molto appassionato di politi-
ca. Si deve sapere che il mio paese,
Lorenzago di Cadore, ¢ il luogo di
origine della famiglia dell’ex mini-
stro dell’economia Giulio Tremon-
ti, dove egli possiede una casa e
dove risiede spesso per brevi perio-
di di vacanza. Quindi scelsi di fare
economia per il motivo che le mie
idee politiche non sono simili a
quelle dell’ex ministro e all’epoca
volevo studiare per poter andare in
parlamento a fare il suo rivale.

Ma il primo novembre 2002 ebbi
un brutto incidente in macchina,
verso le 6.30 del mattino in tangen-
ziale, qui a Bologna. Avevo trascor-
so la notte di Halloween con amici,
dato che Bologna era una citta
molto viva. Terminata la gioiosa
serata passata in compagnia, men-
tre stavo rincasando, molto facil-
mente ebbi un colpo di sonno, poi-
ché non si riscontrarono segni di
frenata sul guard-rail dove mi
schiantai. Posso dire che probabil-
mente mi addormentai. Fui traspor-
tato all’Ospedale Maggiore, opera-
to alla testa e ricoverato in coma nel
reparto di rianimazione, dove rima-
si per ventisette giorni; poi fui tra-
sferito nel reparto di riabilitazione e
vi rimasi per tre mesi. Infine, per
altri quattro mesi, frequentai quoti-
dianamente il day hospital della ria-
bilitazione.

Per me ¢ stato come rinascere nuo-
vamente: ho dovuto reimparare
tutto, a lavarmi, a riallacciarmi le
scarpe, a leggere 1’orologio, ecc....

Ma i miei problemi principali furo-
no i disturbi della parola e quelli
relativi alle memoria, sia di breve
che di lungo termine. Basti pensare
che dopo un paio di mesi dall’inci-
dente, quando uscivo dalla camera,
non riuscivo piu a trovare la porta
giusta per rientrare. Questi
problemi, aggiunti alla dif-
ficolta del linguaggio,
rendevano scettici i
medici ed alcuni
terapisti, sulla reale
capacita di un mio
recupero; medici
che non vedevano
percio di  buon
occhio la mia per-
manenza in un cen-
tro di riabilitazione
altamente specia-
lizzato per la fase
acuta e spingevano
perché 1 miei geni-
tori mi trasferissero
in un altro centro,

“Per me é stato come
rinascere nuovamente:
ho dovuto reimparare
tutto, a lavarmi, a
riallacciarmi le scarpe,
a leggere I'orologio
ecc...”

magari nel Veneto, dove pero la
mia famiglia non aveva gli stessi
contatti di Bologna e dove non
conoscevano la mia situazione. E
stata la caparbietd di mia madre,
che tra I’altro era stata costretta a
prendere un lungo periodo di aspet-
tativa dal lavoro e che aveva colto
dei segnali positivi nel mio com-
portamento, a far si che i medici
rivedessero la loro posizione e pro-
seguissero la riabilitazione che pian
piano comincio a dare i primi risul-

Gianni, tanta
passione e
voglia di un
lavoro.

tati. Molto importante ¢ stato il
ruolo che 1 miei amici hanno avuto
nel mio percorso di riabilitazione, il
loro collaborare ed interfacciarsi
con la logopedista. Infatti, a Bolo-
gna avevo ormai una mia storia, le
mie amicizie, la conoscenza del-
I’ambiente fisico, spostarmi nella
fase del recupero in un luogo sco-
nosciuto sarebbe stato deleterio.
Incomincio allora un gravoso com-
pito anche per i miei genitori per
ricostruire la mia vita trascorsa, per
esempio attraverso la visione di
decine e decine di fotografie, con 1
loro racconti e quelli dei miei amici
che le commentavano, col portarmi
in certi luoghi che io frequentavo,
col presentarmi persone che io
conoscevo ecc. Tanto per fare un
esempio della situazione, 1 miei
genitori mi raccontarono che un
giorno gli dissi: “voi dite che siete i
miei genitori e vi credo, ma 10 non
lo so!!”. In quel periodo, oltre ai
miei genitori, sono stati di grande




aiuto e conforto molti amici che qui
vorrei ricordare, a partire da Paride
e Cristian, ai gia menzionati Maria
e Gianluca, ad Alessandro, Debora,
Loredana, Valentina, Luana, Evita,
“Baigo”, Gianfranco, Lorenzo,
Sara e molti altri.

Dopo la dimissione dal day-hospi-
tal, proseguii la terapia con la logo-
pedista e con una neuropsicologa
presso I’Ospedale di Belluno e in
Cadore e con controlli periodici
presso 1’ospedale Maggiore. Con
tali cure, con I’impegno costante e
con il tempo, la memoria e il lin-
guaggio migliorarono notevolmen-
te, anche se qualche problema
rimane tuttora.

Anche il recupero fisico richiese
molto lavoro: a Lorenzago, dopo la
dimissione definitiva dal day-
hospital, per esempio, i miei genito-
r1 mi portavano sui sentieri anche
disagevoli o sulle piste di sci da
fondo per farmi riacquistare 1’equi-
librio.

Dopo I’incidente decisi di cambiare
facolta. Avendo ricevuto molti aiuti
sia dal personale dell’Ospedale
Maggiore, sia dalle svariate perso-
ne e amici, decisi di iscrivermi a
Scienze della Formazione nel corso
di Educatore Sociale, volendo
anch’io aiutare gli altri, come le
altre persone avevano fatto con me.
Nella laurea triennale, due anni di
tirocinio me li abbonarono, perché
considerarono utili i due anni di
lavoro svolti al Providone,. Poi il
terzo anno, chiesi di svolgere il mio
tirocinio presso la Casa Dei Risve-
gli Luca De Nigris, in quanto vole-
vo rendermi utile in qualche manie-
ra con persone che avevano avuto
una storia simile alla mia.

Gli anni dell’universita all’inizio
furono un po’ difficoltosi, in quanto
dopo l’incidente la mia memoria
non funzionava ancora bene, quindi
pur essendo diventato diligente e
applicandomi con molta tenacia, a
causa di questa memoria un po’ bal-
lerina, dovetti trascorrere parecchie

ore sui libri, per riuscire a rammen-
tare bene le cose studiate. Questo
alla lunga, ora che ho finito posso
dirlo tranquillamente, mi ha fatto
sentire molto frustrato, anche se
adesso mi fa sentire molto soddi-
sfatto di me, visto che la laurca
triennale la ottenni senza uscire
dagli anni di corso, mentre per la
laurea Magistrale ho dovuto impie-
gare un anno in piu, perché decisi di
svolgere il mio lavoro di tesi sul
coma, precisamente sull’esperienza
soggettiva riportata da persone che
come me avevano subito questo
dramma. Per fare questo, ho fre-
quentato regolarmente il laborato-
rio “Dopo Di Nuovo” nella Casa
Dei Risvegli Luca De Nigris, per
raccogliere varie testimonianze ed
eseguire interviste agli utenti che lo
frequentavano. La frequentazione

“Dopo I'incidente,
purtroppo, il mio
comportamento cambio
e specialmente
all’inizio, mi agitavo
e mi infuriavo
facilmente”

della Casa Dei Risvegli Luca De
Nigris non termino con la raccolta
dati per la tesi, ma continud anche
in una fase successiva, in quanto,
decisi di proseguire lattivita da
semplice volontario.

Dopo I’incidente, purtroppo, il mio
comportamento cambiod e special-
mente all’inizio, mi agitavo e mi
infuriavo facilmente, ero pieno di
pregiudizi nei confronti degli altri e
mi aspettavo chissa cosa dagli
amici. Ad esempio, siccome prima
dell’incidente avevo la macchina
ed essendo stato sempre gentile con
1 miei amici, auspicavo che da quel

momento in poi, le altre persone,
facessero la medesima cosa nei
miei confronti. Questi atteggiamen-
ti, pero, fecero si che a lungo anda-
re, la maggioranza delle persone
che conoscevo si allontanassero da
me. Questo avvenne anche se io
con il proseguo del recupero diven-
ni piu gentile, meticoloso, molto
piu diligente. Ovviamente pero, qui
lo riconosco, appena uscito dall’o-
spedale ero molto arrogante, parla-
vo sempre male di tutto e di tutti;
questo inevitabilmente provoco il
loro allontanamento definitivo.
Oltre alle martoriate vicende che ho
patito in prima persona, ho subito
anche degli avvenimenti molto
nefasti, in quanto molte persone
sono svanite dall’oggi al domani
come se nulla fosse. Molte volte ho
tentato di domandarmi il perché di
certi atteggiamenti cosi per me
dolorosi, molte volte queste
domande me le rivolgevo in certi
momenti, tipo la sera quando mi
mettevo a letto, in un periodo di
malaugurata solitudine, tormentato
dai miei dubbi amletici e avvolto
dalle coperte finch¢ non soprag-
giungeva il sonno.

Un’altra grande complicazione da
affrontare fu quella di riuscire a
individuare dei professori che gra-
divano svolgere la funzione di rela-
tore nei miei confronti. Dico cio per
il semplice fatto che nella laurea
magistrale la professoressa che mi
accettd come laureando, molto
facilmente lo fece perché non s’a-
spettava che io, disabile al 58%,
sarei arrivato fino al termine del
percorso. Per questo motivo, molto
facilmente accetto; quindi lo fece
perché pensava che io avrei abban-
donato prima, senza neanche arri-
vare alla fine degli studi. lo invece,
da imperterrito cocciuto, avendo le
idee ben chiare in testa, feci anche
una bella relazione alla laurea.

Ora sto affrontando una situazione
molto difficile: nessuno si fida di
me e mi offre un lavoro. Cosa che



auspicavo non si avverasse, visto
che non sono stato il miglior stu-
dente, perd neanche il peggiore.
Questo avviene per il semplice fatto
che anche se ho avuto gravi proble-
mi medici, perd, avuti prima dell’i-
scrizione universitaria, e quindi
avendo svolto un percorso universi-
tario decente dopo, speravo che non
si creassero; anche perché a un
anno dalla laurea girando per Bolo-
gna incontravo ancora gente del
mio corso che non solo doveva
ancora laurearsi, ma doveva ancora
finire gli esami! Questo ¢ molto
brutto, visto che riesco soltanto a
svolgere il un po’ di volontariato,
per riuscire almeno a operare nel
mio campo, senza avere neanche un
minimo di rimborso spese.

Fare il wvolontario all’Istituto
Cavazza e prima alla Casa Dei
Risvegli Luca De Nigris mi aiuto
moltissimo dal punto di vista peda-
gogico, infatti dico grazie mille per
questo, perd potete immaginare
come sia la mia situazione, cioé
avere trentasei anni e dover ancora
domandare soldi ai miei. Comun-
que queste attivita di volontariato
mi fa piacere svolgerla perché mi fa
vivere episodi che mi potrebbero
capitare ogni giorno nel mondo
lavorativo.

Ora non posso fare a meno di men-
zionare delle persone che mi
hanno dato un aiuto veramente
grande, un’assistenza e un affetto
che non sono mai mancati in que-
sti avvenimenti anche dolorosi che
mi sono capitati. Dico cio per il
semplice fatto che non mi hanno
mai abbandonato un secondo
lungo tutto il mio percorso di ria-
bilitazione. Onestamente dovrei
dire che anche ora che ho finito
I’universita continuano a essere di
animo aperto e a sopportarmi,
nonostante tutte le scaramucce che
io scateno, spesso senza motivo,
soltanto perch¢ vedo le cose a
modo mio e non ¢’¢ modo che io la
veda in maniera differente, perché

sono un imperterrito cocciuto.

Le persone di cui parlo ovviamente
sono 1 miei genitori, mia madre
Gerardina e mio padre Gianpietro.
Purtroppo anche ora metto in atto
polemiche o quasi litigi, pero credo
siano anche dovute alla mia ineva-
sa voglia d’indipendenza economi-
ca. Problema che a 36 anni penso
sia normale che si manifesti, spe-
cialmente se una persona ha gia
finito lo studio universitario da
tempo in maniera decente, anche se
sono riuscito a svolgerlo cosi per-
ché usufruivo del mio tempo solo
dedicandomi allo studio, senza
svolgere vita sociale; in piu grazie
all’aiuto morale dei miei.

Altra cosa che colpisce molto chi si
trova in vicende come quelle che ho
affrontato io, ¢ che a mio parere
fanno piu male tante piccole arrab-

“Fare il volontario
all’lstituto Cavazza
e prima alla Casa
dei Risvegli Luca
De Nigris mi aiuto
moltissimo dal punto
di vista pedagogico”

biature ricevute in confronto di
un’arrabbiatura grande: questo per-
ché a lungo andare 1’accumulo
delle piccole arrabbiature fa perde-
re la testa. A volte questo porta a far
si che uno si incavoli magari su una
piccola cosa, facendoti perdere la
testa per una questione irrisoria e
che pero all’interno della tua testa
tu sia cosi compresso da non poter
piu subire la piu piccola presunta
offesa. Improvvisamente questa si
trasforma in una cosa insopportabi-
le facendoti scattare e facendo
risultare cosi una persona, agli
occhi di chi osserva la scena, un

pazzo che si arrabbia per una picco-
la cavolata, mentre nella tua testa
sai benissimo che la questione non
¢ cosi semplice; inoltre poi ti senti
svuotato e non hai piu voglia di fare
niente.

Io finora sono riuscito a contener-
mi e a non finire nelle tenaglie di
queste brutti momenti, ma per tutto
questo devo dire un immenso gra-
zie ai miei genitori, tutti e due, in
quanto molto tolleranti su certi
miei comportamenti a dir poco
antipatici. In pit un grande grazie
a mia sorella Marinella, sposata
con Marco, i quali sono i genitori
fantastici di tre splendide creature:
Filippo, undici anni, Matteo, sette
anni, ¢ ’ultima nata, Iole, di due
anni ¢ mezzo: anche loro hanno
avuto una grande pazienza nel sop-
portarmi in taluni momenti in cui
ero poco lucido.

Un grande grazie lo dovrei rivolge-
re, mi sembra il minimo, alla signo-
ra Donatella e ai ragazzi che opera-
no presso il “Centro per studenti
disabili” dell’Universita di Bolo-
gna, visto che mi sono stati vicino
quando ¢ servito. Dico cio per via
del fatto che mi sono stati molto
utili, sia affiancandomi dei tutor in
alcuni momenti durante il percorso
universitario, sia sostenendomi psi-
cologicamente in alcuni momenti di
bisogno. La mia esperienza di vita
assieme al percorso di studi mi ha
indotto a fare una riflessione: esiste
un filo conduttore fra I’esperienza
dell’essere un disabile e I’essere un
immigrato soprattutto se extraco-
munitario. Nel mondo reale un
disabile non viene picchiato o fusti-
gato come spesso avviene agli
extracomunitari, pero viene allo
stesso modo abbandonato e non
riconosciuto dalla societa in cui
vive, nonostante i tanti sforzi che
puo fare per inserirsi in un mondo
che va certamente ad una velocita
troppo elevata per lui, ma a cui
comunque puo dare ancora qualco-
sa di buono.




ESPERIENZE DI CONFINE

Solo nel 1800 sono iniziati studi approfonditi sul fenomeno

Sogno lucido: consapevoli

di sognare

di
Cecilia Magnanensi

Sogno lucido ¢ un sogno in cui
colui che lo fa ¢ consapevole di
sognare ed ha un controllo su di esso
e, secondo alcuni studiosi, tutti alme-
no una volta ne fanno esperienza,
mentre pochi altri 1i hanno regolar-
mente.

E un fenomeno interessante e cono-
sciuto da tempo, infatti sia Aristotele
sia sant’Agostino hanno parlato di
sogni in cui ci si rende conto di
sognare, ma, mentre in occidente
erano considerati con curiositd, in
oriente, ed in particolare nella cultura
buddhista, si parlava di tecniche per
mantenere il controllo della coscienza
durante questo tipo di sogni.
Nonostante se ne parlasse, solo nel
1800 sono iniziati gli studi su di loro,
in particolare quello di Hervey de
Saint Denys, i cui risultati sono stati
pubblicati in volume, mentre all’ini-
zio del 1900 la prima ricerca organica
¢ stata condotta da Frederik van
Eeden, psichiatra olandese che ne ha
coniato il termine insieme ad oniro-
nautica con il significato di studio del
controllo dei sogni. Alla fine degli
anni Sessanta del secolo scorso si
riscontra maggiore interesse per loro
da parte dei ricercatori. In quegli anni,
infatti, sull’argomento si registrano la
pubblicazione del libro di Celia
Green e di articoli di Stephen LaBer-
ge e Alan Worsley. LaBerge in parti-
colare ha rivoluzionato 1’approccio
alle ricerche interessandosi alle tecni-
che per indurli e alla loro fisiologia,
fornendo notevoli contributi soprat-
tutto in questo campo. Inoltre, ¢ il
fondatore del Lucidity Institute che si
occupa di tutto cio che riguarda i

sogni lucidi. Nel tempo altri ricerca-
tori si sono interessati a queste parti-
colari esperienze oniriche, sviluppan-
do nuove tecniche di induzione e di
controllo su di esse, e permettendo di
verificare che il confine tra sogno e
realta non € ampio come si credeva.

Oggi non sono molte le ricerche
svolte sui sogni lucidi, anche se
potrebbero aiutare a comprendere
meglio la coscienza a causa delle
domande che suscitano: perché esi-
stono, quali caratteristiche deve
avere chi sogna in questo modo e
quale significato abbiano. Se ne
occupano soprattutto psichiatri e
medici. Tuttavia I’importanza delle
indagini sui sogni lucidi non riguarda
solo lo studio della coscienza e gli
aspetti psicologici che ne derivano,
ma anche la parapsicologia. Infatti

“E un fenomeno
conosciuto da tempo,
sia Aristotele che
Sant’Agostino hanno
parlato di sogni
in cui ¢i si rende conto
di sognare”

essi hanno diversi aspetti comuni alle
esperienze fuori dal corpo, le cosid-
dette OBE (Out of Body Experien-
ce). In entrambi 1 casi il soggetto ha
una percezione di cio che vede diver-
sa da quella dello stato di veglia.
Nelle OBE osserva cio che lo circon-
da da un punto di vista apparente-
mente esterno al corpo fisico (pur
vedendo il proprio corpo fisico stac-
cato da sé) con percezioni sensoriali
piu accentuate che nella realta, non
facendosi domande su cio che perce-
pisce, perché intimamente sente che

¢ reale. Nei sogni lucidi invece, oltre
a sentirsi presente con un corpo
(diverso da quello che sa essere
addormentato) percepisce elementi
fantastici e/o improbabili che lo indu-
cono a chiedersi se stia sognando o
vivendo realmente quella situazione.
E in questo momento che insorge la
lucidita, ovvero la consapevolezza di
stare facendo un’esperienza partico-
lare, mentre nelle OBE la percezione
di realta ¢ immediata.

Sognai che mi svegliavo, di notte,
nella nostra camera da letto in Wor-
ple Road. Avevo un’improvvisa
voglia di cioccolato, ma sapevo che
in casa non ce n’era. Per cui mi
vestii, senza svegliare mia moglie, e
mi diressi alla stazione di Raynes
Park dove pensavo di trovarne in un
distributore automatico. Non incon-
trai anima viva e vi arrivai presto,
ma i distributori non avevano piu
cioccolato. Pensai allora di fare una
breve passeggiata. Lasciata la sta-
zione, giunsi a un negozio, unda
pasticceria-sala da te, ancora aper-
to, sebbene fosse notte inoltrata. Nel
retro del negozio vi era una vasta
sala vetrata, e li mi sedetti a un tavo-
lino di marmo. Notai, con mia gran-
de sorpresa, una dozzina o piu di
pappagalli verdi, appollaiati sui
rami di alcuni arbusti piantati in
vasi. I pappagalli mi guardavano con
aria interrogativa coi loro occhi
orlati di arancione, ma non emisero
suono. A un tavolo vicino, tre o quat-
tro bambini dormivano stretti ['uno
all’altro. Una donna grassa di mezza
eta venne a chiedermi che cosa desi-
deravo. Non aveva cioccolato ma
dell’ottimo torrone, se volevo atten-
dere un momento poiché non ricor-
dava dove [’aveva messo. Acconsen-
tii e si allontano. Mi venne allora in
mente che dovevo essere stato fuori
parecchio e che mia moglie, se si sve-
gliava, si sarebbe chiesta che cosa mi
fosse successo. Stranamente, non vi
avevo pensato prima. Lasciai in fret-
ta il negozio e mi diressi verso casa.
Allora, a un tratto, mi resi conto di
quanto ridicolo fosse il mio compor-
tamento. Come potevo essermi com-
portato cosi scioccamente? E quello



Strano negozio con tutti quei pappa-
galli silenziosi e i bambini addor-
mentati. Ma sicuro! Inutile preoccu-
parmi di mia moglie. Era un sogno e
ora che lo sapevo, ero libero di fare
esperimenti

A volte pero distinzioni tra I'uno e
Ialtro fenomeno non se ne possono
fare, dato che 1 confini sono talvolta
cosi labili tanto da poter essere inter-
pretati in entrambi i sensi.

Il sogno lucido si puo verificare
durante un sogno normale, puo esse-
re provocato volontariamente (in
realta non molto di frequente) oppu-
re da un particolare stato — come la
veglia, la perdita di coscienza per
sonno improvviso o altri motivi. La
forma piut comune si ha in un
momento di tensione e in tal caso
non sono rari i casi in cui il sogno
ordinario diventa incubo, cosa che
induce il soggetto a ritenerlo un
sogno e a imporre una certa sua
volonta ad esso dicendosi che sta
sognando.

Nel sogno lucido il soggetto puo
vedere persone e, diversamente dalle
esperienze di sdoppiamento, intera-
gire con loro. In un certo numero di
casi vola o fluttua nell’aria spostan-
dosi da un luogo ad un altro, oppure
trasforma la realta pensando di tro-
varsi in un ambiente diverso o di
vedere cose particolari che gli indi-
chino che sta sognando; oppure
manifesta 1’intenzione di svolgere
della azioni esercitando la sua
volonta, come nel seguente esempio:

Non ricordo il momento particolare in
cui divenni lucido, ma avvenne mentre
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sognavo di essere invia R. [...]

Andai quindi all’angolo di via K. e
pensai di volare. Non sapevo bene
come fare, e mi chiesi se avessi avuto
delle ali e che impressione mi avreb-
bero fatto. Poi pensai che, dato che
avevo con me la cartella, dovevo
occuparmi di questo prima di volare,
poiché non potevo lasciarla li. Poi
pensai che era un sogno, che era inu-
tile preoccuparmi e che la cartella
era, in realta, probabilmente a casa.
Ma per una concessione al mio desi-
derio di essere completamente libero
da ogni pensiero per volare, pensai
di mandare a casa anche la cartella
del sogno. (La casa era identificata
come via J., mentre in realta stavo
allora invia L.). Cosi raccolsi la car-
tella e le spiegai di andare a casa e
entrare da una finestra aperta. La
guardai volare lungo la strada a
circa quattro piedi dal suolo, e la vidi
scomparire alla mia vista, ma non
potevo naturalmente vedere quello
che sarebbe accaduto quando sareb-
be arrivata a casa, cosi la seguii per
assicurarmi che entrasse veramente.
(Non ero del tutto sicuro che avesse
capito le mie istruzioni).

Alcune volte chi ha cercato di eserci-
tare la sua volonta nel sogno lo ha
deciso in precedenza oppure sul
momento talvolta coinvolgendo terze
persone. In un caso Oliver Fox, uno
studioso che effettud molte prove di
sogni lucidi, raccontd di come un
soggetto da lui coinvolto nelle sue
ricerche gli racconto il sogno in cui,
consapevolmente, era andato a visi-
tarlo nella sua camera dandone un’e-
satta descrizione. In alcune situazio-
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ni, poi, si ¢ avuta quella che Celia
Green definisce apparente percezio-
ne extrasensoriale (ESP), come
quando Fox ebbe quest’esperienza:

Divenni conscio di sognare e decisi di
comunicare con mio figlio. Ebbi I'im-
pressione che si fosse stabilito il con-
tatto, e tentai di trasmettergli le paro-
le «Non posso rimanere a lungo: mi
sento turbatoy. Quando incontrai
mio figlio 'indomani per colazione
mi ripeté le parole prima che io gli
avessi menzionato la cosa e disse che
aveva ricevuto ['impressione di un
sogno in cui anch’egli era conscio di
sognare.

Un’altra caratteristica del sogno luci-
do ¢ il falso risveglio, verificato
diverse volte da chi ha avuto tali
esperienze e definito cosi perché il
soggetto ritiene di essersi svegliato
per poi scoprire che quel “risveglio”
faceva parte del sogno.

Da questa breve panoramica si puod
comprendere 1’importanza delle
ricerche sui sogni lucidi, che si
distinguono dai sogni ordinari non
solo per la consapevolezza che li
accompagna e la capacita di azione al
loro interno, ma anche per il fatto che
chi li ha li ricorda sempre. Scoprire i
meccanismi per cui si hanno e le
implicazioni psicologiche, oltre che
fisiologiche, darebbe contributi non
solo alla comprensione della coscien-
za, ma anche in ambito terapeutico
per chi € soggetto ad incubi e a pro-
blemi nel sonno.




RISVEGLI DI PAROLE

Proponiamo qui alcune delle poesie
contenute nella raccolta “Volevo esse-
re Jeanne Hébuterne” di Loredana
Magazzeni (Le Voci della Luna 2012).

11 libro, che rivela una vitale tensione
verso la luce e la bellezza, che la vita sa
talora riservare, quando si attraversa la
sfera dell’amore ¢ del desiderio, si con-
fronta con temi fondamentali dell’esisten-
za, con i suoi tempi € 1 suoi mutamenti.
Scandito in diverse sezioni, il libro si apre
con alcune poesie dedicate a due figure
femminili, due donne innamorate, com-
pagne di artisti famosi, segnate da una
vita difficile e destinate all’ombra.

In una galleria di potenzialita inespresse,
di immagini di donne che definiscono I’o-
rizzonte di riferimento dell’opera,
Magazzeni dispiega I’ampiezza del suo
sguardo, I’apertura a vicende lontane
eppure condivise “avrei voluto leggere le
tue divine lettere a lui,/ se solo avessi
potuto, avessi saputo sopravvivergli.”
Nella sezione successiva “La Bambina o
Serie del Colesterolo” in un rincorrersi di
voci rivolte al passato “resta, resta, bisbi-
glia I’infanzia all’orecchio della Bambi-
na”, emergono un sentire sofferto ma
ponderato, un vortice di stati d’animo che
fluiscono da una realta ostica, inafferrabi-
le,”Io ti amo da lontano, scrive la Bambi-
na”.

Proseguendo in un’alternanza di prospet-
tive e in una continua variazione di regi-
stro, la poesia di Magazzeni con nitore

Volevo essere Jeanne Hebuterne
le poesie di Loredana Magazzeni

a cura di Bruno Brunini

espressivo, mescola esperienze autobio-
grafiche e riflessioni sul senso dello scri-
vere per una donna, in un percorso di
autoanalisi che passando per I’adattamen-
to alla nuova fase della vita, la maturita,
giunge ad una sorta di rigenerazione.

Ma quella di Magazzeni ¢ soprattutto una
poesia che si fa indagine attraverso il
corpo femminile, il corpo colto nei suoi
mutamenti, sotto 1’azione del tempo, sot-
toposto ad un serrato susseguirsi di cicli
differenti, che non danno tregua.

E dunque il corpo con le sue esperienze di
realta, il luogo in cui si vivono i conflitti
con se stessi ¢ con il mondo: “sensazione
di tagli, di ferite che scorrono lungo il
corpo”.

Nei “Taccuini” poi, vengono annotate le
innumerevoli ragioni di un astenersi dal
vivere: infelicita, inadeguatezza, depres-
sione, angoscia, in una scala altalenante
ma mai risolutiva, in cui vengono espres-
si i propri aspetti di vulnerabilita.

Con la sezione “Poesie per dire la verita”
la testimonianza dell’esperienza autobio-
grafica si estende all’esperienza colletti-
va. E qui I"autrice € come se assumesse su
di sé una passivita di vita, di secoli di
assoggettamento dell’universo femminile
a quello maschile, incurvato sotto “il peso
delle ribellioni sedate” di “rabbia inghiot-
tita”, di “investimenti di amore” non
ricambiato, di madri autocondannate a
sentirsi “scarto” da un atavico modo di
pensare, ma anche di altri soggetti come i

migranti che, tra i disastri della contern-
poraneita, cercano una speranza.
Evocando, quindi, la poesia nella sua
“assenza di peso” che “diventa I’orma di
chi cammina”, si arriva, varcando “Le
porte blu” alle “Poesie per guarire” dove
si incontrano “le storie delle infanzie
rinarrate” e successivamente alla sezione
“Preghiere laiche”, dove la reiterazione
della sofferenza intensifica la ricerca di
una via d’uscita, che la poetessa trova nel
valore della parola poetica come veicolo
di conoscenza,capace di trasformare il
vuoto in sapienza: “porta del nulla...tu,
luminosa/ anfora d’assenza, fa che il mio
vuoto/ sia luogo di sapienza”.

Conclude la raccolta la sezione: “Tutte le
forme dell’amore ovvero Transonetti
Sonetti d’amore transessuale”, in cui
viene messa a fuoco la tematica comples-
sa e conflittuale dell’identita di genere. In
questo gruppo di testi, 1 suoni antichi del
comporre versi d’amore, oltre a rappre-
sentare ebbrezze di passioni e desideri
arditi, di chi ¢ costretto a rivendicare la
liberta della propria espressione sessuale,
cedono man mano il tono al tema della
lingua “L’amore pulsa dal nodo piu
profondo,/dove la lingua i suoi confini
perde,/ categorie non ha, né concordanze/
la voce, la parola, il libro e il mondo”,
equiparando in qualche modo “il sentire
plurale” e la diversita sessuale all’oscurita
e alla polivalenza della parola.

Loredana Magazzeni vive ¢
insegna a Bologna, dove dal 98
fa parte della redazione della
rivista letteraria Le Voci della
Luna. Ha pubblicato quattro
raccolte di poesia (La miracolo-
sa ferita, 2002, Premio Antonia
Pozzi, 2002; Canto alle madri e
altri canti, 2005, Premio Elsa Buiese, 2005; Fragilita del bene,
2012; Volevo essere Jeanne Hébuterne, 2012) e tradotto, assie-
me ad Andrea Sirotti, Fiorenza Mormile, Brenda Porster e
Anna Maria Robustelli, quattro antologie di poesia femminile
contemporanea di lingua inglese, di cui I'ultima ¢ La tesa fune
rossa dell’amore. Madri e figlie nella poesia femminile con-

temporanea di lingua inglese, 2015, La Vita Felice, con prefa-
zioni di Silvia Vegetti Finzi e Anna Salvo. Ultimi lavori sulla
vita e la poesia delle donne sono le antologie Cuore di preda.
Poesie contro la violenza sulle donne, 2012 (Premio Mirella
Cultura, Pontedilegno Poesia, 2013) e, con Antonella Barina,
Fil Rouge. Antologia di poesie sulle mestruazioni, 2015, Edi-
zioni CFR (Premio Il Paese delle donne, 2015). Ha partecipato
a numerose manifestazioni e festival di poesia, tra cui Iperpor-
ti, Trieste, 2009, Romapoesia 2010, Residenze Estive, Duino. E
presente nell’ Atlante dei poeti italiani Ossigeno Nascente, Uni-
versita di Bologna, www.griseldaonline.it. Collabora con la
Libreria e la Biblioteca italiana delle Donne e sta conseguendo
il dottorato in Scienze dell’educazione presso 1’Universita di
Bologna con una ricerca sulla storia delle donne




Tentativi di seduzione della poetessa che
invecchia

Volevo essere Jeanne Hébuterne,

posare per quei ritratti di donna dai lunghi

colli

inseguire la notte nelle cantine di Montpar-
nasse

alle costole dell’artista famoso e maledetto.

Volevo essere io 'eletta, 'amata del suo
cuore,

la pluriritratta, 'intima amica, la divina
piccola Musa ispiratrice. Volevo

essere la mai delusa, che non resse

la morte improvvisa del suo amore,
non accetto di sopravvivere a un sogno,
di farsene una ragione. Jeanne Hébuterne, tu

la pitr amata, donna dal lungo collo e dalla
calda

coscia levigata, Jeanne dagli occhi

di carbone o azzurri specchi d’acqua, avrei
voluto leggere le tue divine lettere a lui,

se solo avessi potuto, avessi saputo, soprav-
vivergli.

Non sembra eppure passa

Non sembra eppure passa

in modo ecologico il mio tempo
respiro mangio dormo

senza inquinare

se lascio un luogo

& per un altro uguale

e il segno del passaggio non si vede.

Faccio le tende: smonto, monto, vado
non creo strutture indistruttibili

lancio ponti di liane amorose:

i tralicci d’acciaio fanno male.

La Bambina o Serie del colesterolo

La Bambina di notte non dorme. Ascolta il
respiro del campo.

| cani abbaiono nei cortili dei vicini. Le cicale
stridono.

La notte le pesa addosso come un amante
addormentato.

L.a Bambina raddoppia la sua quota di pillola
serale.

L'ormone dello stress passa un filo di lama
sulla pelle

della sua pancia. Le si alzera di nuovo il livel-
lo del colesterolo.

*

D’estate qui si soffre. Il sole & troppo forte di
giorno.

La notte banchettano le zanzare. Lorticaria le
attacca le gambe,

la gola si chiude, non riesce a respirare.
Soffoco, soffoco, dice la gola.

Scappa, scappa, gridano le gambe.

Resta, resta, bishiglia I'infanzia all’'orecchio
della Bambina.

RISVEGLI DI PAROLE

lo ti amo da lontano, scrive la Bambina,
come se 'amore fosse anch’esso di carta,
intrecciato d’aria e trasparenza, non sapido
di odori,

non pesante di corpi. Lamore che non pud
essere scritto né essere detto da lontano.

*

Le parole si portano dietro il corpo, pensa
avolte

la Bambina. Le sue sono intrise di salsa
d’amore.

Ma il corpo deve scrivere o vivere? Pensa
la Bambina.

Ma le parole sono sassi o carezze? Si chie-
de.

Mentre scrive, filtra la vita, produce miele.

Le pallide madri

Eccole, le pallide madri.

Labbra serrate e genitori da cui imparare
il silenzio. Mariti severi e accudenti

si aggirano nell’'ombra dei corridoi,
riempiono le stanze. Hanno gremito

la loro notte di sogni, la loro ribellione

di compitezza. Avanzano guardinghe

per non fare male, sul collo il segno

del giogo che qualcuno impose

con la gentilezza. Imparano

ad avanzare lentamente, con modi garbati.
La loro schiena s'incurva sotto il peso
delle ribellioni sedate. Il loro cuore
fomenta desideri che non ebbero nome.
Cercano verita occulte nei labirinti

dei loro addomi arrotondati. La rabbia
inghiottita

le placa come placa la fame il cibo

e bere vino d’annata.

Le porte blu

Si aprono e ancora si aprono le porte blu
dove si incontrano

le storie delle infanzie rinarrate, e qui i
uniscono

a noi, intercambiabili ritornano, la tua, la
mia, i ruoli

sovvertiti, ora che vorrei darti un nome,
renderti

la vita che mi dai, come impalpabile mone-
ta corrente.

Nello scarto tra noi si coltiva questa
impossibile fragilita

eccellente, come un vestito troppo largo
che indossi per me

nelle date dovute, quando a parlare € il
vento tra i platani,

nel sentiero di ghiaia, oltre il cancello, il
viale grigio .

di traffico, le pareti austere. E qui che
porto questo fardello

di identita, chiedendoti accoglienza, empa-
tia, la piccola follia del bene.

*

Forse un giorno imparerd a convivere

con questi demoni addormentati sulle spal-
le,

presenze quotidiane che non temono gli
angeli,

come lari vocianti ed assidui penati

mi attendono sempre sulla soglia di casa.
Rabberciata, sublime corte dei miracoli

di cui vive la vita, e che vive con me.

Preghiere laiche

Mater divinae gratiae et amorosa
porta del nulla, luogo di colui

che & senza luogo, rendimi la mia
pienezza anche se vuota, tu, luminosa
anfora d’assenza, fa’ che il mio vuoto
sia luogo di sapienza.

Tutte le forme dell’amore
Transonetti
Sonetti d’amore transessuale

XV

Non ho altri che me, non sono un altro,
mio corpo che ti affidi alla ragione,

non al sentire plurale di quest’ora,

né alla promessa di un’elaborazione.

[l genere interroga la lingua

e dentro pit livelli la traduce
segue rotte meticce nell'azione
di trasumanar da sé oltre confine

di conoscenza, amor che ha gli occhi belli
e talvolta pensieri delicati,
ma amico a me non &, e tra i fratelli

non riconosce me, a lui uguale.
Uguale é l'ora: la coperta della notte
volto sul fianco che non presto ai sogni.

Congedo

Erano colline i tuoi seni giocondi,
cenni leggeri di vento fra le dune,
ambra la grana che pelle tua raduna
sabbia finissima al tuo mare profondo.

Nel gorgo del lavabo & gia scomparsa
La mestruazione che tu abbandonasti,
ma felice per te che nasci nuovo

¢ ogni fibra di me, che a te somiglia.

Ho imparato da te ben altre cose
di quelle che la grammatica consente.
L'amore pulsa dal nodo piti profondo,

dove la lingua i suoi confini perde,
categorie non ha, né concordanze
la voce, la parola, il libro e il mondo.
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Un saluto e tante congratulazioni ad un caro amico

Grande Marco
nuovamente in scena

|
| Paolo Tartari

iao Maccia, ho letto gli artico-

li, ottimi. Sono il primo ad
essere felice del fatto che tu, come
gli altri che con te salgono sul palco,
siate stati in grado di, scusa se uso
una parola un po forte ma che non
vuole essere né offensiva, né voler
mancarvi di riguardo, riutilizzarvi,
di reimpiegarvi, di tornare nuova-
mente in gioco.
Siete ripartiti da zero ed ora siete
qua, per la gioia di tutti noi. Non so
neanch'io quanta strada voi abbiate

gia fatto ma spero che la voglia di
continuare a farne altrettanta, se non
di piu, non verra mai a mancare.

Vivo all'estero, lontano da Bologna,
e delle tue gesta teatrali so solo quel
che leggo ma immagino che sia te
che gli altri, ve la caviate alla gran-
de. Quelle emozioni dal palco o
anche alla sola lettura di questo tuo
articolo che sai, sapete, trasmettere
sono le stesse, quelle che hanno
avuto origine ancora prima di entra-
re nella sala di rianimazione di un
ospedale e che ci tengono legate a te
e a tutti gli altri della compagnia.

E quando si frequenta una sala d'at-
tesa di un reparto di rianimazione,
anche solo come "turista", ¢ diffici-
le non rimanere influenzati da quel-

l'atmosfera che si respira li fuori, in
attesa, tra i famigliari. Se poi quel
qualcuno che sta sdraiato sul letto
all'interno del reparto, ¢ un qualcu-
no cui si vuole bene, allora non
rimani neanche piu indifferente agli
articoli che vengono pubblicati sulla
cronaca dei giornali e che parlano di
incidenti gravi, con feriti in pericolo
di vita. Ed ¢ per questo che ti dico,
ripeto, sono il primo ad essere felice
che tu, insieme a tanti altri, su quel
caspita di palco possiate dare il
meglio di voi stessi, che ¢ poi il
meglio di tanti altri, al fine di
meglio testimoniare la vostra storia,
il vostro percorso ¢ che a voi, la
voglia di vivere, non manca proprio.
Non credo di aver piu bisogno di
lezioni del genere, io credo di aver
capito gia da molto tempo, ma voi,
e fate bene, state insegnando, inse-
gnate e spero che tu non voglia mai
smettere di farlo. Maccia, sei un
grande, come sempre, nulla ¢ cam-
biato.

A presto... un abbraccio

Le riflessioni di Andrea e un commento allo spettacolo teatrale

Siamo noi quelli “normali”?

Andrea Conti

Caro Marco, siccome mi hai invi-
tato a commentare il tuo recente
spettacolo, eccomi qua. Il tema affron-
tato nello spettacolo teatrale, ovvero la
sessualita attraverso la condizione dei
diversamente abili, lascia il campo a
molte riflessioni.

La prima ¢ aver avuto il coraggio di
affrontare questa tematica, in modo
chiaro, incisivo ed estremamente
crudo. Come cruda ¢ la realta di chi
vive questa condizione.

I testo ¢ diretto, senza giri di parole e

allo stesso modo semplicemente
drammatico.

Io personalmente, non mi sono mai
permesso di affrontare con te questo
argomento.

I motivi sono stati diversi : per una
certa forma di mio pudore nei tuoi
confronti, per il fatto che so che sei
cattolico e praticante, e non ultimo il
fatto che prima del tuo incidente tu sei
stato sposato.

Quelli elencati sono tutti elementi che
creano una sorta di censura su questo
argomento.

Si ha la paura di commentare qualco-
sa che a molti che si sono risvegliati
dal coma, forse ¢ perenne impedito
dal fisico e, per altri, impedito da un

non totale insediamento tra i normo-
dotati. Invece voi I’altra sera, a teatro,
avete giocato a carte scoperte, assieme
al vostro regista Mimmo Sorrentino,
senza pudori e sottili allusioni. Era
ora!Finalmente avete alzato la testa,
avete denunciato una condizione che
vi rende diversi, ma siete pieni e con-
sapevoli della vostra diversita.
II messaggio che mi ¢ arrivato, ¢ che
non avete paura di parlare.
Siamo noi, quelli “normali”, che
abbiamo paura a parlare con natura-
lezza di una cosa normale e naturale.
Se ¢ cosi, allora riconosco che fino
adesso abbiamo sbagliato, ci siamo
vergognati, avevamo paura di offen-
dere, abbiamo nascosto la testa e I’ar-
gomento sotto la sabbia.
Almeno fino a mercoledi 20 aprile
2016!
Un saluto e un abbraccio,

Andrea Conti
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Marco risponde a tutti ed espone il suo pensiero

“Stupendamente abili”

di
Marco Macciantelli

Attore della compagnia teatrale
“Gli amici di Luca”

C aro Andrea, rispondo a te e anche
a tutti i lettori che, forse storditi, si
domandano di cosa stiamo parlando.
Si € vero! La tematica, voluta dal regi-
sta, ¢ incisiva e cruda, come mai
avremmo pensato si sarebbe potuto
comunicare al pubblico, spettatore
incosciente ma pur presente allo spet-
tacolo. Parlare dela nostra condizione,
della nostra realta, come se si parlasse
di alieni, persone lontane dai luoghi e

dalle cose che invece stiamo quotidia-
namente vivendo, provando, utilizzan-
do! Parlare di noi stessi come entita
sconosciute, al di fuori dei ruoli (vedi
"Pirandello - il gioco delle parti"). Il
fatto ¢ che non mi va assolutamente
git, non sopporto il fatto che mi si
reputi "una persona diversamente
abile"! ...¢ come una bestemmia sentir-
si scacciati e rigiettati lontano da que-
sta societa, come se fossimo dei leb-
brosi! ...eppure cosa abbiamo fatto di
cosi speciale da venire classificati in
questa maniera?Non mi sembra affatto
plausible e lo vogliamo dimostrare
pubblicamente col teatro, una delle

Trenta giovani scout alla scoperta di una vita nuova

Due chiacchiere di speranza

uesto libro ¢ nato da una storia vera,
Quna storia di tragedia ma anche di
speranza. Una anno fa con Irene, la figlia
del paziente Luciano, si ¢ pensato di
coinvolgere un gruppo di ragazzi adole-
scenti (tra i 15 e 1 20 anni) del gruppo
Scout Bologna 6 per farli avvicinare ad
una realta difficile e troppe volte nasco-
sta quali sono i pazienti con disordini
della coscienza. Sono stati coinvolti una
trentina di giovani Scout e molti fami-
gliari dei pazienti e giorno dopo giorno €
nato un cammino di avvicinamento ad
una realta difficile ma tutta da scoprire. [
ragazzi hanno cominciato in punta di
piedi la loro nuova avventura, la loro
sfida con un mondo tutto nuovo e pian
piano, supportati dal personale dell’O-
spedale, si sono sempre pill inseriti in
questo nuovo contesto; hanno iniziato ad
avvicinarsi al malato dapprima leggendo
dei libri, raccontando storie, poi suonan-
do strumenti ed infine facendo dei gesti
(per esempio tagliare la barba), parteci-
pare all’attivita fisioterapica in palestra o
all’attivita espressiva quando possibile.

Quindi, vista la buona evoluzione del-
I’organizzazione, si ¢ pensato di lasciare
un diario nella camera del Sig. Luciano
dove chiunque potesse annotare dei pen-
sieri e delle emozioni non ragionate ma
scaturite dal cuore dopo la presenza in
Struttura e quindi abbiamo pensato di
provare a raccogliere in un libro/roman-
zo per adolescenti le loro impressioni, i
loro pensieri, le loro paure, le loro
gioie.ll libro racconta la vera storia di
Luciano e della sua famiglia con l'intrec-
cio dei pensieri raccolti in un diario da
parte dei volontari che sono stati anche
intervistati da parte dell'autrice. Quindi
vero ¢ il contesto, vera la storia, veri i
ragazzi del volontariato, vero il Dottore,
vero tutto il personale e vero 1'Ospedale
Santa Viola. Di fantasia sono l'intreccio e
le vicende dei personaggi. Il progetto €
stato pensato per avvicinare i ragazzi a
una realta particolare, per cercare di sen-
sibilizzarli e generare in loro la voglia di
vita e di vivere che oggi serve sempre di
piu in una societa difficile e con poco
futuro. Il loro entusiasmo e la loro ener-

poche ma efficaci azioni che non ci
riabilitino alla societa solamente come
esseri viventi e pensanti, ma anche e
soprattutto, come anime umane e
....forse di piu! Mi ricordo quante bra-
vate abbiamo passato con la compa-
gnia del bar quando eravamo giovani
ed incoscienti, sempre perd azioni
sane ed innocenti, cosi come quanti
chilometri su chilometri abbiamo per-
corso nei nostri quotidiani allenamenti
in palestra o te in bici (o Te col paraca-
dute!) per mostrare il nostro "scafan-
dro" lucido e ben oliato!

Andrea, Ti vorrei rivedere la Giornata
dei Risvegli (il 7 ottobre) per unica-
mente confermare cid che non ci
siamo detti, ma che..... sappiamo
benissimo entrambi!

con affetto .
maccia

gia hanno portato in
reparto un'aria nuova,
una vita nuova. E
stata un'esperienza
difficile ma altret-
tanto meravigliosa
che ha arricchito
tutti noi; € stato un
percorso durato un
anno che ha per-
messo di crescere
tutti insieme e di portare alla pubblica-
zione di un libro semplice, veloce, diver-
tente ma molto profondo se letto con
attenzione che ha risvegliato in tutti noi
domande e ha permesso a tutti di riflette-
re sulla vita e di guardare quello che
abbiamo con occhi diversi.

Erik Bertoletti
Neurologo Ospedale privato Santa Viola, Bologna
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II'libro Salgo a fare due chiacchiere di Cri-
stina Petit, casa editrice San Paolo, ¢ stato
selezionato tra i migliori tre libri dell’anno per
partecipare al PREMIO LETTERARIO “LEGGI IN SALU-
TE ANGELO ZANIBELLI”

| finalisti parteciperanno alla cerimonia di
premiazione il 4 ottobre 2016, presso I'’Am-
basciata di Francia a Roma, durante la quale
sara decretato il vincitore.




Tanta creativita e generosita dall’Appennino bolognese
Claudio, un volontario
dalle mani d’oro

cco cosa sa fare il nostro amico  materiali di recupero e tanta creati-

Claudio Sancini, papa di Giu-  vita. Li produce nel tempo libero e
liana, giovanissima ex-ospite della  1i mette a diposizione del pubblico
Casa dei Risvegli. Sono oggettini  per raccogliere contributi per la
semplici, ma molto decorativi €  Casa dei Risvegli Luca De Nigris.
simpatici, per lo piu realizzati con M.YV.

In alto a destra:

Domenica 13 marzo era a Marzabotto con un banchetto nell'ambito della festa "Donna
Fiera", organizzata dall'associazione locale Mano Tesa. Maria Vaccari & andata a trovarlo:
ha apprezzato la sua abilita manuale e la sua generosa disponibilita, augurandosi di pro-
muovere nella zona dell'Appennino, dove Claudio vive, una maggiore sensibilita nei con-
fronti delle situazioni delle persone con esiti di coma.

A sinistra:
Alla Fiera di Marano lo scorso 19 giugno.

Non sono stati questi gli unici luoghi che hanno visto I'instancabile Claudio con il suo
artigianato a favore de Gli amici di Luca: sono stati infatti numerosi i paesi dell'Appen-
nino bolognese che I'hanno visto partecipe.

Grazie Claudio!

Gli amici di Luca in viaggio per il mondo

Fotoreportage dalle vacanze

MI RICORDO DI TE

Ricordiamo con grande affetto la nostra affezio-
natissima amica Antonella Lotti, sempre vicina
con generosita e attenzione al lavoro de Gli
amici di Luca. Ci uniamo al dolore di tutti colo-

1 - Giulia, figlia della nostra amica e sosteni-

trice Katia Molli, indossa la nostra maglia ro che le volevano bene per I'improvvisa scom-
sul ponte del lago di Iseo, famosa installa- parsa, con le parole che hanno scelto la zia Vit-
zione realizzata da Christo. X X x . R

2 - |l piccolo Arturo, in cammino in monta- toria e gli altri familiari per ricordarla:

gna sulle spalle di mamma llaria, indossa il “I semplici sono i figli preferiti di Dio. Antonel-
cappellino de Gli amici di Luca D . s
3 - Giorgio, felice su una bellissima spiaggia la, con la sua semplicita, generosita, sensibilita,
della Corsica, si diverte indossando il cap- lascza un grande esemplo per llprosszmo ”.
pellino dell'associazione.
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GUARDA DOVE SIAMO ARRIVATI

Dalla Svizzera al cuore della Francia fino alle coste dell’atlantico, diario di un viaggio molto stimolante

Zingarata francese sulle tracce

di Simenon

di
Daniele Borioni

e nostre zingarate in genere

hanno un obiettivo primario
cui si aggiungono strada facen-
do mete secondarie: quella pre-
sente aveva come destinazione
principale il corso della Loira,
con due sorprese finali o curio-
sita cui tenevo molto.
L’inizio come altre volte ¢ stato
dal passo del Gran S. Bernardo
tra valle d’Aosta e Svizzera in
un ambiente montano molto
solitario ed aspro, ma affasci-
nante. Dal passo si scende alla
valle del Rodano che entra nel
lago di Ginevra nell’estremita
orientale. Da li per autostrada si
arriva ad attraversare le monta-
gne del Jura francese e svizze-
ro, verdissime, boscose, prative
e assai rilassanti.
N.B. in Svizzera ¢ obbligatorio
fornirsi subito della “vignette”
che ¢ il bollo annuale che con-
sente di marciare per tutte le
autostrade.
Traversando il Jura abbiamo
raggiunto Digione, citta bella,
ariosa; ottimamente pedonaliz-
zata. E ricca di chiese romani-
co-gotiche, di cui alcune rivisi-
tate nel rinascimento. La citta ¢
la capitale della Borgogna terra
di vini ottimi e della senape.
Una curiosita ¢ la presenza dif-
fusa dell’immagine stilizzata di
una civetta, riprodotta da quella

Il castello di Chenonceau sul fiume Cher.

“In Svizzera é obbliga-
torio fornirsi subito
della vignette
che é il bollo annuale
che consente
di marciare per tutte
le autostrade”

presente, ma non facilmente
visibile, su una colonna del
duomo, usata come marchio per
1 percorsi turistici sui marcia-
piedi.

Da Digione si pud raggiungere
la Loira senza difficolta. Lungo
il suo corso abbiamo visitato i
castelli di Chenonceaux, il piu
spettacolare a ponte su un
fiume, Chambord, e Amboise,
dove mori Leonardo. Tutti e tre

1 castelli visitati sono circonda-
ti da parchi particolarmente
rilassanti dopo un viaggio in
auto: Chambord a differenza
degli altri 2 presenta qualche
difficolta nella visita degli
interni. Lungo la Loira, seguita
per strade regionali, s’incontra-
no molte piccole aziende vini-
cole, alcune situate in piccole
caverne bene in vista lungo le
strade: bisogna fare attenzione
a non eccedere con gli assaggi-
ni. Nella zona sono anche
numerosi i B&B, ovvero i logis
de France, vecchie dimore ria-
dattate ad alberghi.

Da li abbiamo raggiunto 1I’A-
tlantico a Les Sables d’Olonne
elegante stazione balneare solo
per bagnarmi i piedi nell’ocea-
no. La spiaggia dell’Atlantico ¢
pulita, ordinata e ben accessibi-
le; se poi si ha la fortuna di
cogliere una giornata limpida il
tramonto diventa un qualcosa




GUARDA DOVE SIAMO ARRIVATI

che resta nella mente e nel
cuore e fa sognare.

Ma non ¢ finita: io volevo arri-
vare a Moulins in Alvernia al
centro della Francia. L’interesse
per questa cittadina, per un
appassionato lettore dei libri
gialli del commissario Maigret
di G.Simenon quale sono io,
nasceva dal fatto che proprio a
Moulins lo scrittore immagina
la nascita del famoso poliziotto.
In effetti pero la cittadina ¢
affascinante  per 1’aspetto
uniformemente seicentesco e in
piu la cattedrale nasconde un
meraviglioso polittico del mae-
stro di Moulins in perfetto puro
stile flammingo e questa ¢ stata
una vera sorpresa.

Non ancora sazi, ci siamo diret-
ti a sud-est per raggiungere
Lione prima della quale s’in-
contra un convento in collina
progettato da Le Corbousier.
Lione ¢ la citta dove la Saone
confluisce nel Rodano ed ¢ pure
quella delle prime proteste fem-
ministe. Era molto industrializ-
zata gia nell’800 con industrie
tessili e la vita per gli operai era
molto dura; si idearono passag-
gi tra le case per raggiungere i
luoghi di lavoro: sono i tram-
boules visibili nella zona piu

La costa atlantica a Les Sables D’Olonne.

“Per questo ed altri
viaggi, I’aspetto pii
stimolante in assoluto
sono le variazioni
di paesaggio, i cibi e
le bevande, a volte
anche I’incontro
con persone amichevoli
ed affascinanti”

Il convento di Santa Maria de La Tourette progettato da Le Corbusier, nei pressi di Lione.

alta della citta, ma non sempre
facilmente identificabili, biso-
gna chiedere ai locali. E ricca
anche di belle chiese romanico-
gotiche nonché di tanti locali
per giovani .

Per molti viaggi la fonte di sti-
molo per partire e curiosare
sono stati 1 ricordi scolastici
relativi a castelli e fiumi, in
questo caso le lezioni di france-
se a scuola hanno avuto impor-
tanza non secondaria.

Per questo ed altri viaggi 1’a-
spetto piu stimolante in assolu-
to sono le variazioni del pae-
saggio, i cibi e le bevande, a
volte anche 1’incontro con per-
sone amichevoli ed affascinan-
ti; aggiungo che mediamente
I’italiano ¢ ben visto all’estero
anche se ha qualche difficolta
motoria.

Questo viaggio, se qualcuno
vorra riprodurlo, va studiato
bene su carte stradali europee,
ma io sono a disposizione per
eventuali ragguagli: anche stra-
da facendo.
danborioni@hotmail.com
oppure

051 397752-3202589016
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